El Diario POsItivO

(el diario hecho por personas viviendo y/o conviviendo con vih-sida)




Pagina 2

EDP - N° 2 - enero 2006

Grupo "Familias Hoy"

Muestra de trabajos en el Htal Muiiz

uando incorporamos la préacti-

cade lacreacion artistica a nues

tras vidas, es méas fuerte que
cualquier dolencia—por critica que sea
esta— porque la obra habla de ese ser
humano que la cred y una vez creada
(aunque sélo sea un boceto) ni siquiera
él puede destruirla. Perdurara en el res-
to de los seres humanos que alguna vez
lavieron, y de alguna manera seratrans-
mitida a otros.
Esto no quiere decir que hayamos en-
contrado la cura, ni la felicidad com-
pleta, por otra parte esa no es la idea,
pero si, encontramos la forma de vivir
buscando qué decir y de qué manera,
€s0 nos hace distintos a todos los seres
humanos entre si.
Al igual que con el juego, que es la ex-
presion Unica'y maravillosa que los se-
res humanos tenemos de recrearnos y
aprender desde que somos bebes, has-
ta que morimos; aparece la posibilidad
de sacar afuera, mostrar una emocion,
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romper con lo establecido y re-
estructurarnos. La ruptura en el senti-
do de crear opciones diferentes, es de-
cir la recreacion de cddigos, de leyes,
de lenguajes, de formas de vincularnos
con los otros.

También a través de lo ludico, asi como
de la creacion artistica, se puede ex-
presar simboélicamente un problema,
una situacion dificil, un miedoy trans-
formarlo, al menos por un instante, en
un hecho sin tantas complicaciones.
Es por todo lo expuesto que decidimos
realizar laconvocatoria de plastica, con
su posterior muestra en el hospital
Mufiiz, asumiendo el compromiso in-
eludible para con las personas que asis-
ten al grupo, de acercarles una mirada
distinta, una via de escape o un mo-
mento de esparcimiento con tinte
creativo, solidario y comprometido;
bajo nuestra coordinacion que cuenta
con experiencia en la tematica y el de-
sarrollo de este tipo de actividades.
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Las pequenas cosas...
Jorge 34 anos, Hosp. Santojanni

Somos muchos los que nos enfrenta-
mos al problema de vivir con vih des-
de hace tiempo, en mi caso desde hace
quince afos.

Escuchamos tanto sobre pastillas, hos-
pitales, infectélogos, efectos secunda-
rios, investigaciones, laboratorios, vi-
rus, tumores, antirretrovirales,
inhibidores, cargas virales y cd4,
simposios, conferencias, ONG, subven-
ciones, y todos los términos que se les
ocurra agregar a la lista.

En estos tiempos nos acostumbramos
aver en los noticieros que la medicina
podra encontrar la cura del sidaen muy
poco tiempo y en otro canal, el mismo
dia, que el sida mata mas que cualquier
guerra y lo seguira haciendo durante
mucho més tiempo.

Cuando llevas tanto tiempo con lo
mismo: que si la evolucién de la enfer-
medad, la responsabilidad de las tomas,
los efectos secundarios, los cambios fi-
sicos por lipodistrofia, el miedo al re-
chazo, el rechazo, los cambios de la
vida cotidiana, las limitaciones, las pe-
leas para conseguir pensiones, la an-
gustia, cuando todo esto pasa en la vida
de una persona, mirandola individual-
mente, no queda mas remedio que pen-
sar que ha desarrollado cierto instinto
de supervivencia. que le permite “estar
ahi” a pesar de todo.

Pero también todo esto puede que nos
haga reflexionar sobre nuestra propia
insignificancia y fragilidad dentro del
universo en el que vivimos.

A veces pensamos en nuestra
“desgracia” y nos ponemos a sufrir.
Otras veces nos miramos y podemos
VEer que no es tan grave y nos sentimos
menos desgraciados. Hay momentos en
que llegamos incluso a sentirnos
especiales por llevar esta infeccién con
tanta dignidad y valor.

Sin embargo, en estos tiempos que
corren, pongo el noticiero y veo qué
insignificante es la especie humana; nos
creemos el ombligo del mundo en
cualquier lado y por cualquier cosa, y
en verdad somos tan fragiles como una
pluma. Tan fragiles como los son las
personas que viven el horror de la
guerra, las victimas del terrorismo o sin
ir lejos: las victimas de la inseguridad
en nuestro pais.

Cuando somos conscientes de nuestra
insignificancia, son las cosas pequefias,
las cotidianas las que empiezan a tener
un auténtico significado.

Las personas con vih, aunque en prin-
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cipio se puede pensar que podriamos
ser mas susceptibles a percibir la pro-
pia fragilidad (al menos los que hemos
superado varias internaciones y nos
hemos enfrentado a auténticos “desa-
fios” por lo que se refiere a enferme-
dades oportunistas) tenemos a veces
verdaderos problemas para poder con-
templar las cosas pequefias que nos
rodean y que si les prestdsemos mas
atencién nos harian sentir algo mejor,
en armonia con lo que nos rodea. Una
sonrisa, una caricia, un buen gesto, un
amigo 0 amiga, tu casa, tu barrio, tu
gente, tus cosas, tu msica, tus hobbies,
el sol, la luna, la arena, los &rboles, tu
mascota, tu familia, tus hijos.

Estas cosas que siempre estan ahi pero
que no siempre apreciamos, son las que
marcan la diferencia de cdmo es el
tiempo que pasamos en este mundo.
Nadie sabe lo que va a pasar con su
vida, ni lo sabian los que estaban en las
“Torres Gemelas”, ni los que viven
cotidianamente entre bombardeos y
atentados, como no lo sabian nuestros
amigos fallecidos por el sida, como no
lo sabiamos los que estuvimos un diaa
punto de morir en un hospital, como
no lo sabe nadie.

Lo que si se podria saber, si se le hu-
biese podido preguntar a cualquiera de
los antes citados, es como vivid. Aqué
cosas le dio valor. En qué concentrd su
atencién y sus necesidades. Eso si se
puede saber, se puede medir, se puede
sentir y sobre todo se puede disfrutar.

¢Y por qué no?
Maria 29 afios, Hosp. Durand

Quiero contarles una anécdota que me
pasd hace poco tiempo y que, por lo
que vengo observando, se esta convir-
tiendo en algo comun.

Un dia, en una reunion entre amigos y
familiares, yo estaba conversando con
una prima que es médica, acerca de uno
de los efectos secundarios mas desagra-
dables de la medicacion que es la
lipodistrofia, cuando para mi sorpresa,
una amiga de una tia mia se mete en la
conversacion para decir, mas bien
afirmar con tono de reproche bastante
fuerte, que las personas que tenemos
vih deberiamos de estar dando gracias
a Dios por esta vivas, y no quejarnos
tanto ni aspirar a nada mas, pues yaera
suficiente con el elevado costo que su-



Relatos Positivos/Relatos Positivos/Relatos Positivos

ponen nuestros tratamientos al estado.
Como se pueden imaginar, mi cara de
espanto al escuchar esto fue mayuscu-
la, incluso mi prima no podia creer lo
que habia oido. Pasado un rato, comen-
cé a reaccionar y a pensar en la res-
puesta que a esta “persona” le iba a dar
Y que quiero compartir para ver si es-
tan de acuerdo conmigo:
“Merdaderamente vivimos mas e inclu-
S0 mejor, pero: ¢debemos conformar-
nos con esto o, al igual que los demas
seres humanos, acaso no tenemos de-
recho a mejorar nuestro estado fisico,
psiquico, social, econémico y estético;
0 €es que por tener vih, ya no se tiene
que pensar en la posibilidad de gustar
alos demés y lo que es mas importan-
te, de gustarse a uno mismo; es que
nosotros no sentimos y deseamos como
el resto de los mortales? Me parece muy
injusto y poco solidario por parte de
las personas no afectadas esa manera
de pensar, ese dar por supuesto que
dado que estamos como estamos (0
como ellos se creen que estamos), ya
no tendriamos que preocuparnos por
nuestra imagen, por nuestro aspecto fi-
sico.

Terrible error, porque el sentirse bien
con uno mismoy el estar satisfecho con
tu cuerpo, es un motivo de alegria, de
bienestar mental y por lo tanto de sa-
lud, ya que no s6lo los medicamentos
son importantes. Yo, por ejemplo, les
puedo contar mi propia experiencia, de
cOmo una intervencién para aumentar-
me el pecho (que por fin pude realizar-
me hace un par de meses, cuando mi
nivel de cd4 era aceptable para entrar

al quiréfano) cambio
significativamente mi imagen frente al
espejo e incluso, ha aumentado la se-
guridad en mi misma.

Por eso, pienso que si es importante
luchar por conseguir que desaparezca
la lipodistrofia o al menos, reducirla a
la minima expresion, batallar con la
sanidad publica para que la incluya
como algo necesario a tratar y estimu-
lar a los laboratorios a elaborar nuevos
farmacos con efectos menos agresivos.
Esto es lo que deseaba plantear como
un tema a debatir entre nosotros, par-
tiendo de una anécdota personal pero
que pienso que nos afecta a la mayo-
ria.

¢ Y por qué no? Ahi queda mi pregun-
ta. Ojala que como yo, pienses que te-
nemos no solo el derecho sino el deber
de mas y mejor.
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Recibir un resultado positivo del test de VIH
es un hecho dificil de asimilar. Podés sentir
miedo, panico, angustia, desesperacion o
enojo. Pero un resultado positivo es también
una oportunidad para empezar a cuidarte
como te merecés.

La mayoria de los centros donde se realizan
las pruebas de VIH brindan asesoramiento
antes y después del test de manera confiden-
cial. Te dan contencion y responden a tus
dudas y temores. También podés consultar
en hospitales o centros de salud.

Tomar decisiones

Cuando recibis el diagnostico, es dificil to-
mar decisiones importantes acerca del futu-
ro, como pensar en proyectos laborales o fa-
miliares a largo plazo, ocuparte de tu salud,
revelar tu situacion a tus familiares, amigos y
amigas.

Es fundamental que trates de evitar pensa-
mientos negativos (del tipo de “mis dias es-
tan contados”). Tener VIH hoy no es sindni-
mo de muerte. Los huevos medicamentos han
logrado frenar esta enfermedad y transfor-
marla en una infeccién crénica.

Darlo a conocer

Salir corriendo a decirselo a todo el mundo
o0 guardartelo sélo para vos no son las mejo-
res maneras de afrontar el tema. Es preferi-
ble buscar a alguien de confianza para com-
partirlo y, sobre todo, saber que no tenés
“obligacién” de contarlo.

Respeta tus tiempos y tus necesidades para
decidir aquiény por qué decirselo, y planifica
de qué manera. A veces sirve preguntarse:
¢ Qué espero de la persona a la que se lo digo?
Asi, podréas prepararte para afrontar sus me-
jores o peores reacciones; para ellos también
es una noticia dificil. Tal vez lo mejor sea
empezar por aquellas personas que creas que
te pueden ayudar mas.

Fente a un resultado positivo

Conocer a otras personas

Encontrarte con gente que vive con VVIH sue-
le ser una experiencia enriquecedora. En
Buenos Aires existen asociaciones y grupos
de apoyo. Si decidis ir, vas a conocer perso-
nas con vivencias diferentes que, cuando re-
cibieron su diagnostico, pasaron por situa-
ciones similares a la tuya. (Ver datos al final
del folleto)

Informarte

No creas todo lo que escuchés sobre el sida.
Aln existen muchos prejuicios y no todos
los que trabajan en los medios de comunica-
cion estan bien informados. Averigua siem-
pre el origen, lafechay el autor de cualquier
articulo que leas, pelicula que mires o noticia
que te llegue. La mala informacion es perju-
dicial para la salud.

En cambio, la buena informacion te ayudara
mucho. Cuanto mas aprendas, mejor vas a
poder preguntar sobre lo que te preocupa.
Es una manera de asumir el control de tu
salud. Hay mucha gente que sabe de sida:



sultado positivo

médicos/as, pero también psicologos/as, en-
fermero/as, farmacéutico/as y servicios espe-
ciales de asesoramiento sobre el tema.
Cuidados médicos

Te recomendamos que consultes a un/a
infect6logo/a (son los especialistas en este tipo
de enfermedades). Planteale tus dudas y
hablale francamente de lo que te pasa. Cons-
truir un vinculo de confianza es fundamental.
Si ves que esto no es posible, sentite con la
libertad de cambiar de profesional.

Hay dos estudios que deberéas realizar de
manera periddica: - CD4, que mide la canti-
dad y calidad de los linfocitos que tiene el
organismo para “defenderse” de infecciones
oportunistas; y

- Carga viral, que mide la cantidad de virus
en la sangre.

Estas pruebas sirven para saber la probabili-
dad de que aparezcan enfermedades en el
futuro y te ayudaran a decidir junto con tu
médico/a cudndo comenzar a tomar anti-

rretrovirales, ya que muchas personas no los
necesitan desde el momento del diagndsti-
Co, otras si.

Si inicias el tratamiento es importante un
compromiso activo de tu parte para respe-
tar las tomas y los horarios y planificar cémo
tomar los medicamentos en las horas de tra-
bajo o cuando hacés algun viaje, etc. Esto
es lo que se conoce como una buena adhe-
rencia al tratamiento.

Informate sobre los posibles efectos secun-
darios de los remedios que vas a tomary no
dejes de comentarle a tu médico/a los pro-
blemas que te surjan al hacerlo. Asi pueden
evaluar juntos las estrategias de solucion.

Tus propios cuidados

La medicacion no hace milagros. Comer
sano, descansar, hacer ejercicio, elaborar
proyectos, tratar de mantener el equilibrio
afectivo, contribuiré con tu calidad de vida.
No pienses que sos una persona “enferma”.
En tu sangre hay un virus con el que ten-
dras que aprender a convivir, y en todo
aprendizaje hay avances y retrocesos.

Tus derechos

No permitas que te discriminen o te maltra-
ten por ser una persona que vive con VIH.
Es bueno que conozcas que existe una Ley
Nacional de Sida (la N° 23.798) que te am-
para ante cualquier situacion de este tipo
que te toque vivir.

Esta ley protege la confidencialidad de tu
diagndstico, prohibe la realizacion de ana-
lisis de VVIH compulsivos (por ejemplo, para
ingresar a un trabajo) y también establece
que los hospitales publicos, las obras so-
cialesy las prepagas médicas tienen la obli-
gacion de brindar atencién y proveer los me-
dicamentos necesarios en forma gratuita.

La Defensoria del Pueblo de la Ciudad de
Buenos Aires tiene equipos preparados para
responder cualquier duda que tengas o de-
nuncia que quieras realizar.

Defensoria del Pueblo de la Ciudad
\Venezuela 842 - 4338-4900 int. 7558/60
Lunes a Viernes de 10 a 18 hs.
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Juntarse a reflexionar en grupos

La experiencia de juntarse en grupo para contarnos nuestros mie-
dos, nuestras angustias o para enterarnos de cosas que no tenia-
mos idea, consultar o aprender de las historias vividas por otros/
as compafieros/as o simplemente para pasarla bien, nos resultd
muy Util a muchos de nosotros/as. Tanto que si todavia no te acer-
caste a ningun grupo y andas con ganas de hacerlo, te lo reco-
mendamos.

En la Ciudad de Buenos Aires existen muchos grupos de perso-
nas que viven y/o conviven con alguien que tiene vih, en institu-
ciones, organizaciones no gubernamentales (ONG’s) u Hospita-
les.

Hicimos una lista con los grupos de los que tenemos conocimiento,
que funcionan en Hospitales de la ciudad y en forma gratuita.

Hospital Grupo: Lugar de
Encuentro:
Pirovano — Av. Monroe 3555 Esperanza

Servicio Social

Lunes 11Hs. (quincenal)

Santojanni — Pilar 950 Refugio Encantado
Servicio Social

Lunes 12Hs.



Piflero — Av.Varela 1301 Encuentro Positivo
Servicio Social

Martes10:30 Hs.

Tornd — C. de Malvinas 3002 La Amistad
Infectologia

Martes 10:30Hs

Mufiiz — Uspallata 2272 Convivir Sala 8
— Psicopatologia Miércoles 10:30 Hs.

Durand — Av.Diaz Velez 5044 -aun sin nombre-
Infectologia — Consultorio 8 Jueves 10:30Hs

Mufiz — Uspallata 2272 Familias Hoy
Psicopatologia—Sala8  Jueves 11HSs. (Grupo para adultos
vinculados con nifios que viven o conviven con el vih)

Argerich — Piy Margall 750 -alin sin nombre-
Infectologia

Jueves 10:30Hs

Alvarez — Aranguren 2701 -alin sin nombre- Sala
Ramon Carrillo  Viernes 10:30Hs
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Fortaleciéndonos

“EL DIARIO POSITIVO” surge de la iniciativa de personas
que participan de grupos de pares en hospitales de la Ciudad de
Buenos Aires. Cuenta para su realizacion, con el apoyo de la Co-
ordinacion Sida del Gobierno portefio.

\os también podes ser parte de “El Diario Positivo”, escribien-
do sobre tu experiencia o aquello que quieras compartir y que
pienses le puede hacer bien a otras personas que estén pasando
una situacion similar o si querés agregar grupos u otras activida-
des a nuestra lista, hacelo a través de nuestra direccion de mail:
eldiariopositivo@yahoo.com.ar o personalmente acercanos un
sobre los dias y horarios en que funcionan los grupos. Podeés firmar
con tu nombre real 0 no, como vos prefieras. Te esperamos.

Entre pares

Programa de radio por internet del "Grupo Convivir"
Miércoles 22 a 23 hs.

www.transgay.com.ar

Denuncias por
piswucangaruta 0-800-333-56836

de preservativos v\ huenosaires.gov.ar
Test de VIH gratuito y

confidencial

COORDINACION SIDA gobBsAs



ORACION PARA EL DIA MUNDIAL DEL SIDA

Sefior Jesucristo, en la crisis del vihy del sida,

se para nosotros y nosotras Camino, Verdad y Vida,
Revélanos el rostro humano de Dios

y moldea el rostro divino de Dios en todo ser humano.
Que tu Espiritu de fuego encienda en nuestros corazones

el valor de defender la dignidad de toda persona.
Y que el amor del Padre que esta en el cielo
nos transforme en comunidad de justicia y de inclusividad.

Ven a nuestro encuentro y guia nuestros pasos
en las muchas oscuridades de la epidemia del vih y del sida

para que podamos seguirte y amarte en las vidas

de los hermanos y hermanas que viven con vih y con sida.

Para que en la comunion de tu Iglesia, celebrando y viviendo

el llamado a compartir una sola mesa con excluidos y marginados,
carguemos con tu cruz solidaria con todos aquellos y aquellas

que estan oprimidos, explotados y estigmatizados.
y danos la fuerza de caminar juntos

construyendo un mundo y una iglesia diferente.

Danos siempre el fuego de tu Santo Espiritu,

que ilumine nuestras mentes y despierte entre nosotros y nosotras

el deseo de contemplarte en aquellos signos que anuncian tu Reino,

para encontrarte en el amor de los hermanos y hermanas que viven con vihy con sida,

y concédenos el ardor para anunciarte desde una comunidad verdaderamente abierta de corazén
y de mente.

Discipulos y discipulas tuyos, queremos remar mar adentro,

para que todas las personas que viven con vihy con sida tengan en Ti vida abundante,

y con solidaridad construyamos la fraternidad y la paz que destruye fronteras y construye puentes.

Sefior Jestis, jVen pronto y envianos como signos vivientes de tu comunion!
(Pastor Lisandro Orlov - Pastoral Ecuménica VIH-SIDA. Buenos Aires. Argentina)
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No es lo mismo...

HIV
aids

...decir HIV que VIH, ya que con el
primero estamos diciendo Human
Inmunodeficiense Virus (en inglés)
y con el segundo Virus de Inmu-
nodeficiencia Humana (en castella-
no). Y a nosotros nos gustan las co-
sas como en casa.

Lo mismo pasa con aids y sida

VIH

...decir VIH que sida ya que VIH es
la infeccion por el virus y sida es la
enfermedad desarrollada.

portador/a {11 (:l4E0JE]

...decir portador que infectado o per-
sona que vive con VIH. Porque la
palabra portar nos suena discrimi-
nadora (portacién de armas, de cara,
de virus) en cambio infectado/a o
persona viviendo con VIH (PVVIH)
nos parece mas cercano a nuestra
realidad.

Si querés, mandanos otras
"diferencias” importantes:
eldiariopositivo@yahoo.com.ar

Fortaleciéndonos

Vos también podes ser parte de El Diario POSitivo, escribiendo sobre tu
experiencia o aquello que quieras compartir y que pienses le pueda hacer
bien a otras personas que estén pasando una situacion similar o si querés
agregar grupos u otras actividades a nuestra lista, hacelo a través de nuestra
direccion de mail: eldiariopositivo@yahoo.com.ar o personalmente
acercanos un sobre los dias y horarios en que funcionan los grupos en los
hospitales. Podés firmar con tu nombre real o no, como vos prefieras.

No es lo mismo...

...decir “negativizado”™
personas confunden est
negativicé como si se h
cuando en realidad la p
indetectable, porque el
llega a leer la cantidad
sangre, pero sigue estar

...decir “soy” vih que “
poder pensar que “som
Virus en su cuerpo y no
atrapado en un cuerpo.

...decir no puedo o no
persona con vih, que de
vih voy a intentarlo.

“Disfruta plenamente d
pre el preservativo corr



