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Las victimas sugieren
inocencia.Y la inocencia,
por la inexorable l6gica
subyacente en todo término
gue expresa una relacion,
sugiere culpa.

Susan Sontag
ElSiday sus Metdforas

Creemos, por definicion,
desde luego, que la persona
marcada por un estigma

no es ‘totalmente humana.
Valiéndonos de este supuesto,
practicamos diversos tipos de
discriminacion, y asi afectamos
en la practica, aunque a
menudo sin pensarlo, sus
posibilidades de vida.

Erving Goffman
Estigma: Laldentidad Deteriorada
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1ro de diciembre de 2005... han pasado mas de 8 afios desde que creamos y presentamos Vivo con VIH, 8 afos en los que hemos
sido testigos del cambio del significado del VIH en el mundo. En 1996 el tratamiento antirretroviral combinado concretaba la
esperanza de poder controlar la epidemia, y en 2001 los compromisos de UNGASS (Declaracién de compromiso sobre el VIH/Sida
de las Naciones Unidas por sus siglas en inglés) anunciaron esfuerzos especiales para que este tratamiento pudiera llegar a los
paises con menos recursos. Asi, un diagnostico que por muchos afos fue una sentencia de muerte dio paso, de forma progresiva,
a la perspectiva de una enfermedad crénica manejable. Y fue en 2004 cuando el tratamiento antirretroviral se puso al alcance de
todos los que lo requerian en el Pery, luego de cambios legales impulsados por el compromiso con el Fondo Mundial.

El VIH ha jugado un papel fundamental en la lucha por el derecho a la salud y por los derechos humanos en general; ademas se ha
constituido en un simbolo del impacto de las desigualdades (por ejemplo, aquellas que hacen mas vulnerables a algunos grupos);
porque ha revelado las restricciones al ejercicio de la ciudadania que experimentan muchas de las comunidades afectadas, pero
también ha sido un elemento de cohesién de comunidades y organizaciones para la formacion de alianzas que han podido lograr
cambios reales (socio-culturales y politicos) en el mundo.

La Unidad de Salud, Sexualidad y Desarrollo Humano de la UPCH y el IESSDEH ayudaron a la concrecién de este proceso, gracias
a varias de sus investigaciones especialmente la referida al Analisis de Factibilidad del Programa de Tratamiento Antiretroviral,
desarrollado entre 2002 y 2004, que, segun ha manifestado el Ministerio de Salud, permitié sentar las bases del actual Programa
de Tratamiento Antirretroviral. Otras investigaciones identificaron y explicaron muchos de los procesos que generaban la
vulnerabilidad al VIH; entre estos, el estigma y la discriminacion, que constituyen la manifestacion de muchas de las situaciones
que han hecho particularmente dificil la respuesta a esta epidemia, y que no han permitido el acceso a informacién y tratamiento
a los miembros de muchas de las comunidades (especialmente a las mujeres trans).

Conscientes de la necesidad de actuar ante los casos de estigma y discriminacion es que desarrollamos una propuesta para el programa
cultural de la Conferencia sobre el VIH/Sida en Bangkok el 2004, en la cual vinculamos directamente al arte en el desarrollo de una
respuesta que nos confrontase y nos hiciese reflexionar. Esta propuesta artistica fue producto de un proceso de inmersién (visitas
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a hospitales, entrevistas y conversaciones con médicos y personas viviendo con VIH/sida), seguida de un periodo de reflexién para
generar una respuesta. Dando como resultado The Garden, un conjunto de 24 mantas (una por cada afno de la epidemia) elaboradas
con la técnica de patchwork (inspirado en las mantas hechas en memoria de personas fallecidas por el VIH/sida de The Quilt). The
Garden presentaba un mundo ideal, diverso pero caracterizado por la aceptacion y el respeto, como un jardin en el que lo bello es el
conjunto. Como sefnalaba el leit motiv,“We need nothing more, nothing more, nothing less, only love”

Luego quisimos repetir el proceso pero involucrando a mas artistas y haciendo algo mas grande, una obra de arte colectiva. Ese fue
el inicio de Vivo con VIH.

La intervencion Vivo con VIH fue el inicio de un proceso de aprendizaje que continua hasta el dia de hoy. Con Vivo con VIH empezamos
a utilizar el arte, en toda sus manifestaciones, para tratar de generar cambios culturales a partir de la toma de conciencia producida
por la emocion de ver y ser parte de las intervenciones desarrolladas.

Nada de lo que se presenta en este libro hubiera sido posible sin el apoyo invalorable de la Fundacién Holandesa HIVOS (Humanistisch
Instituut voor Ontwikkelingssamenwerking, Instituto Humanista para la Cooperacién con los Paises en Desarrollo) en las personas
de Teyo van der Schoot, Manine Arends, Mirjam Munch, Lorena Yainez, Corina Stratsma y en especial nuestro querido amigo Frans
Mom. La cantidad de instituciones del Gobierno, Agencias Internacionales, Organizaciones de la Sociedad Civil, organizaciones
sociales de base, involucradas es tan grande como la generosidad de cada una de estas al dar las facilidades en el apoyo logistico que
intervenciones como Vivo con VIH requieren. El compromiso invalorable y desinteresado de los Grupos de Ayuda Mutua (GAM) de los
diferentes hospitales donde realizamos las presentaciones nos motivé a ampliarlas, y ademas a llevar Vivo con VIH al interior del pais.

Quiero hacer una mencién especial de agradecimiento al equipo de trabajo cuya labor y compromiso fueron mucho mas alla de
las labores encomendadas: Griselda Pérez Luna y Ximena Salazar, del equipo coordinador; Cecilia Ugaz, Maria Henriquez, Araceli
Sénchez, Juan de Dios Zuiiga y Michael Eleorraga, equipo de apoyo que facilité todas las coordinaciones logisticas y organizativas;
Antonio Zegarra, nuestro disefiador grafico que supo plasmar perfectamente la idea del “sello” con el que debiamos “marcar” a los
participantes; Ricardo Montoya, quien tomd las fotos de todas las camisetas intervenidas por los artistas; y a Carlos Caceres, Director
del IESSDEH, sin cuyas gestiones y soporte el proyecto no se habria gestado.

Ménica Gonzales, Christian Bendayan, Chantal Corthals, Jaime Razuri (cuyas fotos ilustran esta memoria) y Giuseppe Campuzano del
equipo de artistas con los que creamos Vivo con VIH, tienen un lugar especialisimo en esta Memoria. Juntos pudimos comprender
que nuestra vocacion de creadores estd ligada al compromiso de crear un mundo mejor.

Por ello, esta Memoria no puede dejar de rendir un pequefio homenaje a nuestro querido Giuseppe Campuzano, quien a fines de 2013
nos dejoé fisicamente, pero que en espiritu esta mas presente que nunca, porque parte de su esencia estara por siempre en Vivo con VIH.

Los procesos, presentaciones, resultados y reflexiones estan reflejados en esta memoria que, como suele suceder en estos casos, se queda
muy corta para mostrar lo vivido en esta década de creaciéon y compromiso por el cambio socio-cultural. Hay aiin muchisimo por hacer, pero
somos optimistas; porque el compromiso y entusiasmo de los grupos de creadores con los que seguimos desarrollando intervenciones,
aunado a la cada vez mayor comprensién y toma de conciencia de nuestras sociedades sobre las inequidades existentes, y la necesidad de
terminar con ellas, es grande. Gran compromiso y entusiasmo que siguen alimentando nuestra vocacién de trabajo por el cambio.

Febrero de 2014
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Son tantas las personas con las que hemos trabajado en el transcurso de estos afios, que nombrarlas seria una tarea
irrealizable; porque ademads existen muchas personas anénimas que, en cualquier espacio en que presentamos la
intervencidn colaboraron desinteresadamente y se volvieron indispensables para el éxito de esta accién.

Presentamosa continuacién unlistado delas Instituciones que durante estos ainos han colaboradoy se han comprometido
con Vivo con VIH, sin las cuales nuestra labor no hubiera sido posible.

Agrupacién Alma Chalaca * Asociacién “La Restinga” * Asociacion Angel Azul * Asociacién de Personas Viviendo con VIH/SIDA “Lazos
de Vida” * Asociacion Las Amazonas * Asociacién PROSA * Asociacién Regional de Personas Positivas de La Libertad (ARPPOLL) *
Asociacion Sarita Colonia * Asociacién Solas y Unidas * Centro de Salud Alberto Barton * Centro de Salud José Olaya * Centro de Salud
San Juan * Coalicion de Mujeres Lazos de Esperanza * Comité de Prevencion y Control del VIH/Sida de las Fuerzas Armadas y Policia
Nacional (COPRECOS) * Coordinadora de Peruanos Positivos * Coordinadora Regional Multisectorial de Lambayeque (COREMUSA) *
Coordinadora Regional Multisectorial de Loreto (COREMUSA) * Fondo Mundial de Lucha Contra el Sida, la Tuberculosis y la Malaria *
Direccién Ejecutiva de Medicamentos de Trujillo (DIREMID) * Direccién Ejecutiva de Salud Ambiental de Trujillo * Direccién Regional
de Salud de La Libertad * Direccién Regional de Salud de Lambayeque * Direccién Regional de Salud de Loreto * Discoteca Kapital
- Comas * Escuela de Bellas Artes Macedonio de la Torre (Trujillo) * GAM Hermanos de la doble fe * GAM Amigos por Siempre * GAM
Fortaleza * GAM Renacer * GAM Volver a Nacer * Gobierno Regional de Loreto * Hospital Nacional Dos de Mayo * Hospital Nacional
Cayetano Heredia * Hospital Nacional Daniel Alcides Carrién * Hospital Regional de Loreto * Hospital Regional Docente de Truijillo *
Hospital Regional Docente Las Mercedes (Chiclayo) * Instituto de Estudios en Salud, Sexualidad y Desarrollo Humano (IESSDEH) *
Jévenes Homosexuales Actuando contra el Sida (JHACS) * La Posadita del Buen Pastor * Ministerio de Salud * Programa Conjunto de
las Naciones Unidas sobre el VIH/Sida (ONUSIDA) * Organizacion Panamericana de la Salud OPS/OMS * Plataforma Alianza en Accion
* Plataforma de PVVS Region Callao * Promotores Educadores de Pares * Red de Comunicacion e Informacion para Grupos de Ayuda
Mutua del Perd (REDECOMS) * Red Peruana de Mujeres Viviendo con VIH * Taller en ti confio * Fondo de Poblacion de las Naciones
Unidas (UNFPA) * Unidad de Salud, Sexualidad y Desarrollo Humano (USSDH) * Universidad Peruana Cayetano Heredia (UPCH).
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C|u dadaniasX:
rgo C tura
OS uman()S, el proyecto que permite esta publicacion,

tlene por objetivo generar un espacio de articulacion entre artistas, activistas
investigadores y miembros de comunidades clave, para desarrollar intervenciones
artisticas que se centren en cuestionar y confrontar el estigma que rodea la sexualidad
y el VIH/sida. También busca aportar en la reflexion acerca del arte y el cambio social, y
fortalecer la relacion entre la reflexidn, la practica artistica y el activismo.

CiudadaniasX: Activismo Cultural y Derechos Humanos surge de la fusién de los
proyectos Experiencia: Arte contra el Estigma y la Discriminacién (2005-2006) y Sexualidades,
Salud y Derechos Humanos en América Latina (2002-2006), ambos coordinados por la
Unidad de Salud, Sexualidad y Desarrollo Humano de la Universidad Peruana Cayetano
Heredia y apoyados por la fundacién holandesa HIVOS.

ggtlggnﬁlcacmn

El texto que aqui presentamos es una memoria de la Intervencién Vivo con VIH - Ponte
la Camiseta, creada en 2005 en el marco del proyecto piloto Experiencia, Arte y Derechos
Humanos.

El libro ofrece, en primer lugar, el marco conceptual desde el cual nos hemos aproximado
al estigma y la discriminacion en relacion al VIH/sida. Seguidamente presenta la
Intervencién Vivo con VIH y sus diversos componentes, como el archivo documentario
a modo de resefa histérica de las diversas presentaciones, el proceso creativo, la difusién
de las réplicas y el impacto de esta intervencion.

Esperamos que la lectura de esta memoria sea una inspiracién para artistas, activistas e
investigadores comprometidos con el cambio a través de la transformacion cultural.




jogo

puntos de partida

El estigma (es decir, el conjunto de significados que marcan y descalifican lo diferente) se manifiesta principalmente a
través de la discriminacion, practica mediante la cual unos limitan o vulneran los derechos de otros (justificando esta
actitud de manera expresa o encubierta), impidiendo asi el desarrollo ciudadano de las personas afectadas. El estigma
y sus significados, no se basan en juicios racionales ni “evidencias’, sino en prejuicios basados en normas culturales que
dictan el“deber ser"y el “deber hacer’, definiendo asi lo diferente y justificando su marginacién. Por ello, estos fenémenos
no desaparecen a partir de explicaciones racionales, sino que requieren de una confrontacién en el terreno de lo simbdlico.

El estigma asociado al VIH/sida y a las formas menos convencionales de expresion de la sexualidad ha conducido a la

discriminacién y vulneracion de los derechos humanos de las personas afectadas, causando sufrimiento no solo a ellas,
sino también a sus familias y comunidades.
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el vih en el Perti

Al afio 2013, en el Peru, existen 51,136 casos de VIH y 30,744 casos de sida notificados, seguin datos oficiales del MINSA'. La epidemia
del VIH en nuestro pais esta catalogada como una epidemia concentrada, especialmente en hombres gays, hombres con conductas
bisexuales y mujeres trans; sin embargo esta infeccion puede afectar a todas las personas. La via sexual representa la forma de
transmision mas frecuente constituyendo el 97% de los casos, seguida por la transmision de madre a hijo, que representa un 2%y
finalmente, la sanguinea (por transfusiones de sangre) con un 1%. Por cada mujer que tiene el VIH, existen casi 3 hombres que viven
con el virus. La mayor cantidad de casos notificados, hasta setiembre de 2013, se da en hombres y mujeres entre los 25 y 29 afios. La
mayoria proceden de las ciudades y regiones con mayor concentracién urbana de la costa y de la selva, particularmente Lima-Callao,
Loreto, Lambayeque, La Libertad, Ucayali, Arequipa, Junin, Piura y Ancash. Sin embargo mas del 70% corresponde a Lima y Callao.

En el Peru se han dado significativos avances a nivel legislativo para la proteccion de los derechos de las personas viviendo con VIH
ademas de la Constitucién Politica del Pert que, en el articulo 2, garantiza que“toda persona tiene derecho a: laviday a laintegridad
moral, psiquica y fisica, a la igualdad ante la ley y a no ser discriminado”. Especificamente para las personas que viven con VIH se
han promulgado dos leyes fundamentales: a) la ley 26626, la cual en su articulo 4 manifiesta que “las pruebas para diagnosticar el
VIH/sida son voluntarias y se realizan previa consejeria”y el articulo 7 que dice que “toda persona con VIH/sida tiene derecho a la
atencién médica integral y a la prestacion provisional que el caso requiera”; y b) la ley 28867, modificatoria de la ley 26626, pone,
ademads de relieve que “El que, por si 0 mediante terceros discrimina a una o mas personas. .. por motivo racial, religioso o sexual. ..
sera reprimido con pena privativa de libertad no menor de 2 afios. Situacién que se agrava en caso de ser servidor publico”

Pero pese ala mencionada legislacidn, aun persisten el estigmay la discriminacién, los cuales son altamente nocivos para
la salud emocional de las personas viviendo con VIH/sida.

CASOS DE SIDA

SEGUN ANO 2500
DE DIAGNOSTICO
/PERU, 1983-2013

30744 casos de SIDA 1000
51136 casos de VIH

notificados al 30/09/2013

0 e

1983 1984 1985 1986 1987 1988 1989 1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011 2012 2013
m== SIDA 1 2 3 18 101 258 323 400 482 746 714 850 1116 1442 1552 1366 1339 1191 1257 1254 1672 1887 2155 1661 1514 1673 1170 1131 1160 1067 680
—— VH 0 o 4 46 130 123 195 206 328 589 730 899 1464 1326 1481 1520 1867 2922 2202 2022 3085 3185 3576 3138 4062 37

! Direccién General de Epidemiologia. Boletin Epidemiolégico de VIH/Sida. Minsa 2013. http://www.dge.gob.pe/vigilancia/vih/Boletin_2013/setiembre.pdf
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Aislamiento Negacion de
evitacion de| la atencion
contacto fisico en salud

Principales situaciones de estigma

y discriminacién que se han identificado: Predicciones -
sobre la vida Violacion
y la muerte. de la libertad

Maltrato - de eleccion
Psicoligico ;
Violacion
dela
confidencialidad

Aunque la situacién ha ido mejorando paulatinamente, en los servicios de salud estatales se han identificado las
siguientes situaciones:

Negacion de la atencion en salud

A una mujer de condiciéon humilde, viviendo con VIH, embarazada y a punto de dar a luz, que ademas sufria de
tuberculosis multi-drogo-resistente, se le hizo esperar en el Hospital San José en una silla, toda una madrugada,
siendo luego derivada al Hospital Carrion donde se le atendié en emergencia constatando que su bebé habia
fallecido (Mujer, Callao, 2007).

Violacion de la libertad de eleccion

A una mujer joven viviendo con VIH/sida en el Hospital Almenara le hicieron la ligadura de trompas después
del nacimiento de su hijo, a pesar de que reiteradamente ella manifesté que no queria ser ligada y no firmé el
consentimiento informado. Se enter6 cuando se lo dijeron a su suegra (Mujer, Lima, 2001).

Violacion de la confidencialidad

“El problema es que el diagndstico estd a la vista. Estd el folder y la hojita te la ponen acd. Lo engrapan asi y las
enfermeras estdn asiviendo. Y la gente se acerca a pedir consulta y ve VIH y ahi estd tu nombre. Todo el mundo se acerca
y lo pueden ver [...] Yo no entiendo para qué lo tienen acd afuera, para qué lo tienen exhibiendo eso. Deberia ser algo
mds privado” (Hombre, Trujillo, 2007).

Maltrato psicolagico
La jefa de un servicio de salud del Estado les dijo a sus pacientes “su cajon ya los estd esperando”; juzga su vida
personal culpabilizandolos de haberse contagiado (Hombre, Lima, 2007).

elcambio

El arte es una de las formas de expresion directa y confrontacional, y por ello se le ha utilizado para desafiar los prejuicios
y paradigmas que sostienen respuestas sociales negativas, como el estigma y la discriminacién.

La epidemia del VIH ha estado asociada, desde muy temprano, a un estigma severo, descrito por Susan Sontag en “El
Sida y sus Metaforas”2 Por sus dimensiones y su mayor presencia en personas jovenes, incluyendo amplios sectores
de la comunidad gay en América del Norte y Europa, el sida motivé una respuesta cultural sin precedentes, recogida
tempranamente en el ya célebre volumen editado por Douglas Crimp en 1988 (Sida: Analisis Cultural, Activismo Cultural)?.

Historicamente, diversas expresiones artisticas han sido utilizadas para manifestarse y protestar publicamente ante
una injusticia, un hecho politico, o para exigir cambios sociales. En el Perd, una de las mas sugestivas y provocadoras
fue “Lava la bandera’, performance que se integré con la “Marcha de los Cuatro Suyos” en rechazo a la intencién de
reeleccién de Alberto Fujimori (presidente del Pert entre 1990 y 2000) y a la corrupcidn de ese mismo gobierno (Vich,
2009). Esta performance se baso en el lavado de la bandera peruana en plazas publicas de la ciudad de Lima, como un
“ritual participativo de limpieza de la patria”



marco
conceptual

unaaproximacion
alos conceptosdeestigma ,
y discriminacion en las ciencias sociales

estigma

El origen de la palabra estigma proviene de los antiguos griegos, que acuiiaron el término para referirse a aquellos signos
corporales inusuales que, por lo general, incidian sobre la condicion moral del portador. Pero fue Erving Goffman, en los
anos 70, el primer académico en definir el concepto de estigma. Este autor basa su premisa principal en que el estigma
se trata de ciertos atributos considerados socialmente como una desviacion de aquellas caracteristicas consideradas
“normales y aceptables” en una sociedad. Las personas que poseen atributos “desviados” son desacreditadas, y su
participacién en la vida social sufre limitaciones; de esta manera, las identidades de estas personas transitan hacia lo que
él llama “identidades deterioradas’”. El estigma es, entonces una “marca” que desacredita a la persona que la porta.

La investigacion sobre el estigma, a partir del trabajo pionero de E. Goffman, se ha centrado sobre todo, en el andlisis del
impacto negativo que éste tiene en la vida de aquellas personas estigmatizadas. La aplicacion de este concepto, ademas
de ser definido de diferentes formas (Stafford y Scott, 1986), sirve para una amplia gama de circunstancias. Por un lado, el
estigma se configura a la luz de los prejuicios existentes en el grupo que estigmatiza. Stafford y Scott (1986, p.80) proponen
que el estigma corresponde a una caracteristica que va en contra de una norma social, donde la norma se definiria como
aquel sentido comun compartido sobre comportamientos que deben ser cumplidos por todas las personas. Crocker y
col. (1998), por su parte, afirman que aquellos individuos estigmatizados poseen atributos que devaltan su identidad, en
contextos sociales particulares. Para Link y Phelan (2001) el concepto de estigma plantea dos temas importantes: el primero,
que muchas veces éste se utiliza sin conocer realmente las experiencias de las personas estigmatizadas, y el sequndo que
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la investigacién sobre estigma ha tenido un foco principalmente individualista; de esta manera es asumido como algo
intrinseco al individuo, en lugar de serlo a partir de una designacion que otros otorgan, designacién que marca segregacion,
invisibilidad, estigmatizacién (...) en el espacio “ordenado” de la modernidad (Reguillo, 2007).

Una definicidon especialmente interesante es la que ofrecen Jones et al. (1984), la cual, basada en Goffman (1970),
establece que el estigma es visto como la relacién entre un atributo y un estereotipo, que produce una “marca” que
transforma a la persona en una persona indigna. Basados en este aporte Link y Phelan (2001) plantean que el estigma
se produce cuando precisamente estos dos componentes -atributo y estereotipo social- convergen. En el concepto de
“atributo” 0 “marca” se encuentra la clasificacién que las personas hacen sobre los estereotipos sociales, que corresponde
a los significados culturales dominantes, léase, las normas sociales, y convierten esos “atributos” en estereotipos y éstos,
a su vez, se transforman finalmente en caracteristicas abyectas. En suma, las personas que supuestamente cumplen la
norma social, colocan a las personas estigmatizadas bajo distintas categorias que van a apartarlas del “nosotros” social;
en este contexto las personas estigmatizadas perderan estatus y, por efecto de la discriminacién enfrentaran desventajas
en diferentes aspectos de sus vidas. Link y Phelan (2001) aplican el concepto de estigma cuando cinco elementos: la
“marca’, el estereotipo, la exclusion, la pérdida de estatus, y la discriminacién, se manifiestan simultdaneamente.

Elseraceptado porlasociedad, depende de que el individuo estigmatizado aprendaa manejar su condicion. Existen muchasformas
de manejar el estigma: una de ellas es esconder, negar o reprimir las situaciones de estigmatizacion para no parecer vulnerable; a
este respecto Crocker y Quinn (2000) argumentan que la autoestima estd relacionada con cdmo las personas perciben las causas
del estigma sufrido. Por otra parte los asi llamados “normales” nunca llegan a entender el sufrimiento y la injusticia de cargar
con un estigma, ni quieren aceptar qué limitados son en su tacto y tolerancia. Algo importante es que no hay nada intrinseco,
ni ontoldgico en el estigma, ya que las actitudes sociales cambian y lo que una vez constituyd un estigma, tiempo después
puede ya no constituirlo. Este autor identifica que el estigma suele extenderse hacia las personas relacionadas con los individuos
estigmatizados, ello refuerza el estigma de una manera profunda y personal (La Sala, 2006). La estigmatizacién, entonces, es un
proceso social caracterizado por la exclusién, condena o devaluacion que resulta del juicio social adverso sobre otro grupo social
(Paterson, 2003); este juicio social se traduce en un rasgo de identidad. La estigmatizacion también puede ser vistacomo un medio
de control social, que define las normas sociales y castiga a quienes se apartan de éstas. Lo central del estigma es la consideracion
de que las personas estigmatizadas constituyen una amenaza para la sociedad (Foreman, Lyra y Breinbauer, 2003). El estigma
ofrece, entonces, una base para devaluar, rechazar y excluir, ya que los seres humanos crean jerarquias y la conexiéon con una
caracteristica indeseable, proporciona una razén fundamental para excluir. La persona experimentara discriminacién estructural,
lo que no es lo mismo que el estigma, sino que es una de sus consecuencias. En contraste con el de estigma, el concepto de
discriminacion coloca su atencién en aquellas personas que hacen realidad, con sus actos, el rechazo y la exclusién.

consecuencias del estigma

El panico moral surge, segun Trevifio Rangel (2009, citado por Taylor, 2013), “cuando un episodio, persona o grupo es
definido como una amenaza en contra de ciertos valores sociales o intereses, engendra un miedo irracional o un fendmeno
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incontrolable” (2009, p. 645). Poniendo de relieve las causas estructurales del estigma, Link y Phelan (2001) afirman
que aquellos que ostentan determinadas caracteristicas, y por ello son vistos fuera de lo normal, pueden experimentar
hostigamiento y hasta la violacién de sus derechos humanos, justificados por estos procesos de exclusion.

El estigma conduce a la discriminacion, que resulta en actitudes -activas o pasivas- que tocan a aquellas personas que
pertenecen al grupo estigmatizado. La discriminaciéon puede manifestarse en todas las circunstancias e instituciones
sociales. La discriminacion consta de tres componentes segun Foreman y col. (2003): los prejuicios, los comportamientos
discriminatorios, y la discriminacidon propiamente dicha. “Estigma experimentado” seria una expresion apropiada para
concebir la discriminacién desde el punto de vista de aquel que lo sufre. En este sentido se trata de una caracteristica
“relacional’, donde es necesario que el diferente sea consciente de su condicién dentro del proceso de interaccion
cultural (Reguillo, 2007). El estigma es un fenémeno complejo que puede expresarse sutilmente, pero también de una
manera evidente, y es experimentado subjetivamente dependiendo de la naturaleza de la condicién estigmatizada y de
las condiciones sociales del individuo que lo experimenta, dependiendo de las reacciones de los otros y también de los
sentimientos internalizados por las personas estigmatizadas (Crocker et al., 1998).

El estigma tiene un impacto negativo en la interaccidn social, las oportunidades de empleo, el bienestar emocional y
la propia percepcion de si mismos (Link et al., 1997). Ademas, tiene un impacto tanto sobre la autopercepcién, cuanto
sobre la respuesta social de los otros. La nocion de Cooley (1956) de “mirarse a si mismo en el espejo’, estd basada en la
percepcion del individuo de como es evaluado por los otros; es asi que la vida de las personas estigmatizadas comienza
a organizarse alrededor del estigma y el estigma se transforma en un punto focal de sus vidas (Jones et al., 1984). Las
personas estigmatizadas, entonces, al recibir respuestas sociales negativas por parte de los otros, construyen una
autopercepcién negativa de si mismos absteniéndose de muchas interacciones sociales.

Una vez que el estigma se hace evidente para los otros, las personas estigmatizadas son calificadas “desde fuera”, y en
el momento en que el individuo internaliza esta “marca’, la misma se vuelve parte de su identidad, de su yo interno
(Fife y Wright, 2000). Una identidad “deteriorada” resulta frecuentemente en autocritica y verglienza, asi como en un
comportamiento de aislamiento. En el caso del estigma asociado al VIH, por ejemplo, algunas personas viviendo con
VIH llegaron (y todavia llegan) a experimentar la negacién del acceso a la salud, servicios de calidad muy baja, o, en los
contextos donde la transmision del VIH estd criminalizada, la persecucién y la violencia, lo que pone en riesgo su vida, en
algunos casos mas que la propia enfermedad.

el estigmayelvih

Fue a partir del ano 1981 que se empezaron a documentar los primeros casos, al identificar algunas manifestaciones de
lo que actualmente se conoce como sindrome de inmunodeficiencia adquirida (sida) y del virus que lo causa, el Virus de
Inmunodeficiencia Humana (VIH). El desarrollo de una epidemia de casos similares dio lugar, entre inicios y mediados
de los afos ochenta, a la investigacion clinica que permitiria definir la enfermedad, en ese entonces mortal, y asociada a
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imagenes de rapido deterioro fisico. El temor a un contagio inminente con base en el simple contacto con las personas
afectadas, el cual significaria la muerte, constituyd uno de los pilares centrales del estigma del VIH.

Un segundo pilar del estigma del sida derivd de la observacion de su presencia en grupos previamente estigmatizados:
Se observé su rapida expansion entre la comunidad homosexual, y se definié su transmision sexual, lo que reforzé
ideas tradicionales sobre homosexualidad y promiscuidad. En esos afos, se le denomino “peste rosa” o “cancer gay”
connotando una relacidn directa con la homosexualidad masculina (Weitz, 1989; Crandall y Coleman, 1992; Conrad,
1986). Asi, con la idea primaria de que la causa debia estar ligada a practicas sexuales ‘promiscuas’ (particularmente
las homosexuales, pero también al trabajo sexual), se instaura la dimensién moral del estigma del VIH, que llevaba a
caracterizarlo como un‘castigo moral’ La posterior epidemia en usuarios de drogas reforzé la tendencia a asociar al sida
con practicas socialmente reprobadas. Aunque con el tiempo aparecieron también casos que afectaban a la poblacion
heterosexual, a hijos de personas infectadas y a personas que recibieron transfusiones de sangre en un momento de
su vida, pero ya el estigma estaba instaurado: el sida era “una enfermedad de homosexuales, prostitutas y drogadictos”.

Con los afos el sida se transformo en la epidemia mundial que hoy conocemos y actualmente 36 millones de personas a
nivel mundial, aproximadamente viven con VIH. Hoy en dia, a pesar del avance en el conocimiento de esta infeccién y sus
formas de contagio, de la existencia de tratamiento antirretroviral cada vez mas efectivo y nuevas formas de prevencion,
el estigma y la discriminacién no han desaparecido.

Deestamanera, el VIH/sida, desde suaparicion, ha constituido un campofértil paraque el estigmasearraigue,incrementandose
cuando se ignora el mecanismo de su transmision. Segun Brouard y Wills (2006), en la sociedad, el estigma hacia las personas
viviendo con VIH o sida cumple basicamente dos funciones, relacionadas con los dos pilares descritos: a) la psicoldgica, que
permite a los individuos y/o los grupos, como el personal de salud, distanciarse por su temor a la infeccién, atribuyendo el
riesgo a “otros/as”y negandolo en si mismos; y b) la social, que sirve para mantener el orden social, marginando a quienes
considera “indeseables” por su conducta “fuera de la norma”. En el mismo sentido, segin Foreman col. (2003), al estar el
VIH/sida vinculado a estigmas sociales relacionados con la sexualidad no convencional, debe diferenciarse entre el estigma
frente a la enfermedad, o “estigma determinante del sida’; como reflejo del miedo relacionado con la muerte, y el “estigma
simbolico” producto de la vinculacion de la enfermedad con grupos ya estigmatizados que representan un peligro moral.

Mary Douglas (1966) afirma que una cultura trata de protegerse a si misma y de asegurar su propia supervivencia. Las
personas que portan un estigma representan una influencia contaminante y, por lo tanto, peligrosa para el resto de la
sociedad. El sexo, en particular, es un detonante fundamental para el desarrollo de la idea de contaminacion. Segun
Douglas (1966) ninguno de los otros aspectos sociales es tan poderoso como aquellos que implican la sexualidad. El
sexo corresponde a un aspecto de la estructura social que contiene significados, mitos y creencias donde la norma de
conducta atafie a un libreto Unico de comportamiento aprendido de generacidn en generacion. En este sentido, aquel
gue adquiere el VIH se encuentra en la posicidn de ser juzgado por los otros en relacién a la norma, ya que el VIH se ha
constituido como una enfermedad estigmatizante asociada a imagenes negativas que conllevan significados culturales
y cargas simbolicas muy pesadas (Sontag, 2003).
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Al identificarse el sida con comportamientos considerados desviados de la norma, es conceptualizado como un
problema que se adquiere por responsabilidad unica de los individuos, por haber tenido una conducta inmoral, y que
es peligroso para la comunidad (Herek y Glunt, 1988; Sontag, 2003). El estigma del VIH/sida ejemplifica la ideologia
de “culpar a la victima”, asi como los tres tipos de estigma identificados por Goffman: imperfeccion fisica, fallas de
cardacter, y pertenencia a un grupo social negativamente valorado. Es en estos términos dindmicos que es necesaria una
aproximacion cultural al estigma por VIH (Desclaux, 2003). Por otra parte, la interpretacién de la enfermedad como un
castigo involucra necesariamente la existencia de “culpables” de la enfermedad, que radica en antiguas creencias de que
las enfermedades son causadas por el quiebre de determinados tabues. Esta misma racionalidad se aplica al VIH como
consecuencia de haber fallado la observacidn de las normas sociales, de modo que los culpables son “castigados”y se les
exige el pago de las consecuencias de su comportamiento.

activismo cultural para combatir el estigma

“Las emociones son los motores de la accion colectiva” (Castells, 2012; citado por Taylor, 2013). Esta frase resume, para
nosotros, lo que significa el activismo cultural. Alli, arte y activismo dejan de constituir categorias fijas para transformarse
en espacios convergentes (Dumit Estevez, 2011).

El Estado y sus instituciones, tal como Martin Barbero (2009) lo hace notar, son incapaces de reconocer derechos
culturales a los diferentes movimientos sociales y de reconocer la heterogeneidad y la diferencia; de esta manera éstos
se ven forzados a visibilizarse utilizando el arte como herramienta para exigir el reconocimiento de su diferencia. Esta

practica es denominada “arte en accion’, “performance” o “artivismo” (Mouffe, 2013), e incorpora expresiones culturales,
creatividad y memoria.

El activismo cultural expresa la confrontacién politica fuera de los espacios tradicionales, para llevarla a la calle, a las
plazas o cualquier otro espacio publico. El dominio de la cultura juega un papel crucial en la politica porque se trata del
lugar donde se construyen las representaciones y las subjetividades capaces de cuestionar el orden hegemaénico actual
(Mouffe, 2013). En este juego de representaciones y subjetividades el activismo cultural logra unir a quien lo produce,
a quien lo actua y a quien es interpelado, exigiendo a este ultimo a tomar posicidn (Taylor, 2013). Tomando las propias
palabras de Taylor: en el activismo cultural, los cuerpos van a comunicar mas que una experiencia visual, van a compartir
una energia “que desarrolla sentimientos solidarios, de compasién, de incorporacién y de rebeldia”.
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resistencia.

el proceso

La creacion de esta intervencién involucré seis meses de trabajo (junio a noviembre de 2005). En este periodo, como
parte del proceso creativo, tuvieron lugar las siguientes acciones:

(| Un taller de inicio, con participacion de personas viviendo con VIH, activistas, artistas e investigadores, cuyo
objetivo fue presentar el proyecto, identificar necesidades, plantear las primeras ideas sobre la intervencién, y
empezar a desarrollar las bases tedricas que iban a sustentarla.

Se convocaron a artistas y creadores para participar en la concepcién de esta intervencion. Con aquellos que tenian
disponibilidad se organizaron reuniones periédicas, primero quincenales y luego semanales®. Este constituyd un
proceso de inmersion en el tema del VIH desde miltiples perspectivas, de discusién sobre el estigma y de las
consecuencias de la discriminacién. En este espacio surgio la necesidad de comprender la enfermedad desde la
propia experiencia y no como simples espectadores. Es por esta razdn que se realizaron:

- Entrevistas con profesionales de salud que atienden casos de VIH.
- Entrevistas con grupos de activistas lideres y personas viviendo con VIH para conocer sus experiencias.

- Visitas a diferentes hospitales en Lima y Callao, para conocer in situ la situacién (Dos de Mayo, Carrion,
Cayetano Heredia, C.S. Barton).

Para conocer la situacion de los nifos que viven con VIH, el equipo realizé un taller de pintura de varios meses de duracion
en la Posadita del Buen Pastor, hogar que acoge a nifios y nifas viviendo con VIH, huérfanos muchos de ellos, cuyos
padres fallecieron debido a complicaciones relacionadas con el sida.

Conociendo entonces los signos culturales del VIH y al estar éste presente en la sociedad silenciosamente o evidentemente
como marca, como enfermedad y como experiencia de grupos comunitarios especificos, concluimos que todos vivimos
con VIH, como un mensaje inclusivo y solidario, en contra del estigma y la discriminacién hacia las personas que viven
con VIH, victimas de maltrato, aislamiento y violencia.

El proceso, en cada uno de sus pasos, fue acompanado por la asesoria y apoyo de representantes de organizaciones de
personas viviendo con VIH (PVVS) y Grupos de Ayuda Mutua (GAM), integrados también por PVVS, organizados para
darse apoyo y asesoria y que trabajan mayormente en hospitales. Todas las acciones y decisiones fueron compartidas y
las sugerencias y recomendaciones fueron tomadas en cuenta para la construccién de la intervencién Vivo con VIH.

“ El equipo creativo estuvo integrado por Christian Bendayén, Giuseppe Campuzano, Chantal Corthals, Ménica Gonzélez, Fernando Olivos y Jaime Razuri,
el equipo asesor estuvo integrado por Carlos F. Caceres, Griselda Pérez Luna y Ximena Salazar.
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cdavedelaintervencion

El equipo creativo decidié utilizar una camiseta con el sello VIH impreso en el pecho, para que simbolizara el estigma.
Esta camiseta se la ponia toda persona que quisiera ser parte de la accién. Esta marca era transformada con pintura,
dando lugar a las palabras como VIVO, VIDA, VIVIR, VIVIMOS, o cualquier otra que tuviera una connotacién que resaltara
por encima del VIH y que restituyera la dignidad de quienes viven con el VIH. El VIH esta siempre alli pero ahora se ve con
otros 0jos, una persona que vive con VIH es un ser que VIVE, un/a ciudadano/a con derechos.

selloylogo delaintervencion

Fue creado para representar el sello del estigma que
marca a ciertas personas o grupos, y que antecede a
la accion de discriminar; asi buscabamos recrear esta
situaciéon que afecta a las personas que viven con
VIH, tal como vimos que ocurria en muchos espacios
(mayormente en hospitales y centros de salud).

El logo evidenciaba la transformacién, sobre la ‘marca’
VIH, con letras superpuestas que cambiaban el VIH en
VIVO, resaltando la posibilidad (y el derecho) de vivir
plenamente.

El enunciado Ponte la camiseta, que se empled junto
con el nombre de la intervencién, no sélo invitaba a
otros a participar de la accién, sino que aludia a formar
parte de un mismo equipo, comprometiendose a no
discriminar al ponerse en el lugar del otro.
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lugares deintervencion

Se decidid realizar la intervencion en los hospitales de Lima y Callao, donde se concentraba el 80% de los casos del pais
y donde habian evidencias de casos de estigma y discriminacidn hacia personas que viven con VIH. Las visitas a los
hospitales y las conversaciones con PVVS nos llevaron a tomar conciencia de esta situacién. En un principio pensamos
realizar la accién con el publico visitante del hospital, pero luego decidimos realizarlas sélo con proveedores, personal de
salud e incluso con el personal de seguridad en estos establecimientos (es decir, con las personas que atienden o tienen
relacién directa con las PVVS).

elacto

La accién consistia en que el personal de salud “viva” y se identifique con el VIH al colocarse la camiseta (con todas
las connotaciones y significados simbolicos que esto implicaba), y luego que esta fuese “intervenida” por los artistas y
colaboradores que participaban en las visitas a los hospitales. Esta intervencién/pintado de las camisetas evidenciaba el
cambio de punto de vista hacia el VIH: de un sello discriminatorio a una reafirmacion de la vida, poniendo a todos dentro
de un mismo equipo, en tanto todos se comprometian a atender a sus pacientes “con la camiseta puesta” (aludiendo a
metaforas deportivas con mucho poder simbdélico en nuestra sociedad). El acto terminaba recordandole al portador de
la camiseta que de ahora en adelante éramos parte de un mismo equipo: del equipo de personas que lucha contra el
estigma y la discriminacion, y por los derechos de todos y todas. La intervencidn concluia con un abrazo fraterno.

P Ademas de realizar esta accion con las camisetas se entregaba material informativo sobre el VIH y las consecuencias

negativas del estigma. Durante la realizacion de la accién en los diferentes espacios de los hospitales, se reproducia
un video preparado por el equipo, con frases e informacién sobre el VIH.

Las camisetas tenian, impreso en la espalda, direcciones y teléfonos de centros de salud y grupos de ayuda en
donde podian recibir informacién y atencion sobre el VIH.

el significado

Ponerse la camiseta y ser parte de la accidn Vivo con VIH, materializa la transformacion de un diagnéstico: porque de
visibilizarse como un sello estigmatizante, pasa a ser una afirmacién de la vida, como el principal de nuestros derechos, a
ser defendido y disfrutado a plenitud. La accién, personal e intima, apela a experimentar (y comprender) los sentimientos
de las personas que sufren el estigmay la discriminacion.
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los artistas

CHRISTIAN BENDAYAN / Iquitos, 1973 / Pintor, dibujante, grabador y fotégrafo. Su obra plastica explora la estética visual
de los personajes y espacios urbanos populares de la Amazonia, asi como su cultura oral y mitolégica. Ha realizado
diversas curadurias, disefado y editado revistas, libros y promovido la obra de diversos artistas amazoénicos. Su obra ha
formado parte de diversas exposiciones colectivas a nivel nacional e internacional.

GIUSEPPE CAMPUZANO / Lima, 1969-2013 / Filésofo y disefiador grafico, incursioné en diversas manifestaciones
artisticas como la literatura, la fotografia, la actuacion, la performance. Como parte de su trabajo como investigador
en 2005 participa con la ponencia: “Colonial and Development Control as Economic Development: Implications
for Travesti Rights” en la conferencia “Realising Sexual Rights” en el Instituto de Estudios para el Desarrollo en Reino
Unido, anteriormente realizé otros proyectos tanto individuales como colectivos en los que destacaba su interés por la
sexualidad, el género y sus problematizaciones. El Museo Travesti del Pert, su obra mas grande, importante y compleja,
en el cual, transmite, representa, ilustra, performa, traviste sus pensamientos y reflexiones queda como su legado para
generaciones posteriores.

CHANTAL CORTHALS / Bruselas, 1956 / Licenciada en Arte Dramatico, especialista de Teatro — Terapia, dirige talleres
a instituciones que se enfocan en la problematica del VIH/sida y la discapacidad. Actualmente trabaja en ONUSIDA
y es voluntaria de las Naciones Unidas desde hace tres afnos. Ha trabajado en Ecuador por dos afios dando talleres a
profesionales de la salud, educacién, jovenes, adolescentes y niflos con sindrome de Down. Posee experiencia laboral en
el periodismo, relaciones publicas, ensefianza y actuacion.

MONICA GONZALES / Lima, 1965 / Vive y trabaja en Lima. Estudié pintura en la Facultad de Arte de la Pontificia
Universidad Catolica del Peru y disefio grafico en el Instituto Toulouse-Lautrec. Presentd su primera muestra individual
en la Sala Luis Mir6é Quesada Garland de la Municipalidad de Miraflores, en Lima, el afilo 2000. Ha expuesto individual y
colectivamente en diversas galerias y museos tanto en el Perd como en el extranjero.

FERNANDO OLIVOS / Lima, 1968 / Artista plastico, con estudios en Peru y Espafa, vive y trabaja en Lima. Actualmente
coordina el proyecto CiudadaniasX: activismo cultural y derechos humanos, que se ejecuta desde el Instituto de Estudios
en Salud, Sexualidad y Desarrollo Humano. En este proyecto se crean, en conjunto con otros artistas, ademas de
académicos y activistas, intervenciones de arte publico/activismo cultural como medio para luchar contra el estigmayy la
discriminacion, y en favor de los derechos de todos y todas.

JAIME RAZURI / Callao, 1956 / Comunicador y fotégrafo con estudios en Pert y Espafia. Colaboré con diversos medios de
comunicacion y agencias internacionales hasta 2009. En la actualidad se dedica a la docencia. Rézuri ha desarrollado un
proyecto extenso acerca de personas viviendo con VIH-Sida en Lima entre los afos 1994-97, y ha expuesto sus fotografias
en multiples colectivas en el Pert y en el extranjero.
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resultados

PN La Intervencion se realizé en tres grandes hospitales del area Metropolitana de Lima, y un centro de salud en el

Callao: Hospital Dos de Mayo (jueves 1 de diciembre de 2005), Hospital Daniel A. Carrién (lunes 5 de diciembre de
2005), Hospital Cayetano Heredia (miércoles 7 de diciembre de 2005) y Centro de Salud Alberto Barton (viernes 9
de diciembre de 2005). La respuesta y el impacto fueron abrumadoramente positivos.

Se hicieron también dos intervenciones en espacios publicos: en el Gran Parque de Lima, durante la Feria por el
Dia Internacional de la Lucha contra el VIH/sida (jueves 1 de diciembre de 2005) y en los “Lunes de ambiente” de
la discoteca Kapital de Comas, distrito al norte de Lima (lunes 5 de diciembre de 2005).

Las intervenciones en espacios publicos para publico en general fueron dejadas de lado, pues se vio que en dichos
espacios éstas perdian su esencia: el estigma al VIH no estaba personalizado, como en los hospitales (a través del
diagnostico), y los participantes estaban mas interesados en recibir una camiseta “obsequiada’, que en el acto
simbolico. Esto nos permitiéo comprender mejor el funcionamiento del estigma y que éste, para operar, tiene que
materializarse en personas e interacciones concretas.

Durante los dias en los que se realiz6 la intervencién (las dos primeras semanas de diciembre de 2005) mas de
1,400 personas decidieron “ponerse la camiseta”y ser parte de Vivo con VIH.

Mas de 3,000 folletos y material informativo fueron distribuidos en los espacios donde se hicieron las intervenciones

En las intervenciones no solo participaron los creadores de Vivo con VIH, sino también un amplio grupo de
voluntarias y voluntarios, muchos de ellos PVVS que, luego de una breve capacitacién, se pudieron incorporar al
equipo y permitir la realizacion de réplicas en espacios masivos.

Desde la primera vez, en 2005, en que se dio a conocer VIVO con VIH, se han realizado, hasta el momento 50
réplicas, tanto en el Peru (Chiclayo, Ica, Iquitos, Lambayeque, Lima y Trujillo); como en el extranjero: Argentina,
Austria, Canadd, Dinamarca, Espafia, EE.UU., Holanda, México y Vietnam.

Laintervencion se coloca en el plano de la“experiencia vivida’, como un acto performativo, diferenciado de la observacion
contemplativay analitica de una obra de arte. Se trat6, ademas de un acto comunicativo y politico que generd significados
en todos(as) aquellos(as) que participaron en él. Asi, los significados compartidos, se fueron construyendo mientras eran
experimentados al transformarse el VIH en VIVIR o en VIDA.

vivoconvih 33



Yo no puedo olvidar a la sefiora que se queria poner el polo (era una sefora gruesa que se
queria poner el polo de todas maneras); y el hombre en silla de ruedas, enfermo, con su botella
de sueroy en pijama. Ambos participantes fueron un impacto para mi, con ellos yo creo que la
intervencion ya es un éxito.

Yo creo que nadie se ha imaginado estos seis dias de la manera como han resultado, pero ha
resultado, porque en estas discusiones, en estas peleas, entredichos, habia como un cuerpo
solido sobre el cual se hacian variaciones.

Nos dimos cuenta que no es lo mismo intervenir al ptblico que a los médicos. La intervencion
me parecié muy positiva dentro de lo poco que hemos podido hacer. Pero sirve como
experiencia para futuras intervenciones: sobre cémo actuar, por dénde se debe ir, ccmo se
deben manejar las cosas. Y por eso creo que dentro de todo ha sido muy positivo

Estoy plenamente convencido del impacto, y ya se nota este cambio en la actitud de las
personas. Entonces podemos pensar que ya no estamos tan solos, sino que poco a poco se estd
convenciendo y sensibilizando a las personas y es algo de lo que ya se estdn dando cuenta.
Definitivamente hay que reforzarlo, y ver la forma de continuar con este tipo de iniciativas,
para mantener ala poblacion y al personal debidamente sensibilizado para que no se cometa
ningun tipo de discriminacion

Esta forma expresiva, no se contempla, sino que se experimenta. Al VIH se le asocia con el sexo y la muerte; este paradigma,
inserto en la conciencia colectiva de nuestra sociedad, genera estigma y discriminacién. Ambos deterioran identidades
y niegan ciudadania, pero evidenciando sus efectos podemos lograr cambios.

:como hablar delimpacto devivo convih?

Evaluar una intervencién de esta naturaleza no es sencillo; de hecho no se suelen emplear los instrumentos que se
utilizan en campanas comunicacionales o intervenciones de Salud Publica. Por eso planteamos aqui algunas cuestiones
propositivas, para comenzar a pensar en cémo se puede conceptualizar una evaluacién para este tipo de intervenciones.

Aunque se trata de un proceso diferente y complejo, hemos ido incorporando, paulatinamente, nuevos elementos como
encuestas y etnografias virtuales; ademas del seguimiento de potenciales resultados politicos. De la misma manera nos
parece util analizar el proceso operativo de la intervencidn en sus diferentes niveles: por ejemplo el impacto en las
personas participantes, nuestra participacion en las redes, el impacto en las comunidades afectadas en relacion a su
presencia en medios de comunicacién y el impacto de los mensajes principales. Mientras que, con respecto al impacto
en politicas y practicas estatales, si bien se pueden considerar dependiendo del contexto y las reacciones de actores
importantes o emblematicos, estos resultados pueden ser inesperados.

comentariofinal

La Intervencién Vivo con VIH ha tenido, dentro del mismo modelo, diversos efectos y frutos, siempre positivos, donde
el aprendizaje ha sido constante y el empoderamiento de los grupos de personas afectadas que participaron ha sido
evidente, tal como se pudo comprobar en la intervencién realizada en el Congreso de la Republica.

Asi mismo, en parte porque se conoce mas sobre la infeccién, por la mejora en la perspectiva de vida de las personas
afectadas, (gracias al tratamiento antirretroviral universal y gratuito), y también gracias a intervenciones como Vivo con
VIH, el estigma y la discriminacién han ido disminuyendo; pero no obstante persisten aliin con matices menos evidentes.
VIVO con VIH es una intervencién facilmente adaptable a los nuevos tiempos y a las nuevas formas que toman el estigma
y la discriminacion. Es una tarea que no debe cesar; para ello VIVO con VIH se encuentra a disposicién de quienes quieran
apropiarse de ella, adaptarla e implementarla en cualquier espacio en que sea necesario.
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banderola

QUEREMOS OLUE NOS TRATEN COMO PERSONAS.
NO SOMOS CASOS,

NI DIAGNOSTICOS,
NI VIRUS.

= Universidad Peruang

Cayetano FHeredia

Intervencion artistica de creacion colectiva
con participacion de artistas plasticos y
escenicos, personas viviendo con
VIH, personal de salud,
investigadores
v activistas

- SOMOS PERSONAS'

ﬁg DIAGN ”ncas.r
TN VIRUS.

LE o

El WM (Virus de Inmunodeficiencla Humana)
&5 un virus que dana las defensas del cuerpo
de las personas que Lo adquieren, EL SIDA se
produce cuando estas defensas bajan tanto
que se puede contraer cualguier otra enferme-
dad.

Se contrac principalmente por tener relackones
sexuales no protegidas, ¥ tamblén por contacto
Con sangre contaminada y a traves de |a leche
materna de una madre con WiH.

Hasta hace algunos anos la enfermedad era
martal. Ahora existe el Tratamignto Antiretro:
viral (lamado TARGA), gue se administra
gratultamente en [os establecinmientos del
Ministerio de Salud.

EL temor al contagio v & la muerte ha otasio-
nado la discriminacion a las personas

que viven con ViH . Por ejemplo: no quereries
dar la mano, despedirios de su trabajo, aisiar-
los o su barrio, expulsar a los nifios de a
escuela, En los servicios de salud a veces se les
trata con desprecio o miedo, se let aisia, no s
les quiere operar cuando Lo requieren, i
muchat olras Cosas-mas,

Tomemeos conclencin de las terribles conse-
cuencias que 18 discriminacion por tener
ViH/5I0A puede ocasionar én las personas.
Hagamuos la promesa de detener el YIH/SIDA Y
combatir s discriminacion. Y

Vivo con WIH
2006 / 2007
CHICLAYO » TRUJILLD « LIMA

]. Unnversiclid Peruana
Cavetano Herodia

' folleto
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folleto
informativo
en espanol

P (e

Wivo com VIH, o5 una intervencion de acthiima oultueal creada oolecthamente por artistas, mismbigs

b CUGANIZACHONH G0 PTA0nas vivieno (on VIH sida y profesionals del campea o L sabed, que

b dirarold 4 parmr del prowerto Expediemcie Ane i Devechod Humands coodingds pof b

Uricdaed dle Sabadl, Sexiabdadd y Desaciodlo Hamano de b Faculad de Salud Poblica de la
Univeralilas Perusng Crystaes Heredla

Wive gt VIH & Fua Pt sn dhaersas arfuion, motrands i b iefleddn sn eene a
Lirs coniagusncisg del evtigma y b decriminaciden hacia lin pecan vivienda con WIH La
reraencidn buscd que o poblica romara condiingia de s propio 1ol en & mecanismg
e la discriminacion Durae [ imtenmencida cads periona recibia una camiseta, s cual
Aenila imgaese un sello con La insclipeiin “VIHT, un grupe de srites cambiaban s WY
pintands lid letin “VWO" & "DA" danda bager emtonced & “WIVO® o “WIDWT
vecorddndols que una peiions viviendo con VIH & ante 1ods una PERTONA, un
chadadano & chidadana con derechos y que nd debe ser exclulds i discriminada

[ un primer momerio Ls nlervendiin Vive oo VM se llevd a calio con penanal de
sahid de "mﬂakspubhrmr:ﬂum:d-eubd en Limac evtos espacion fuenan
Edentificados por ls propla poblacidn sfectada coma los hiqludcmde se producia
wnd mayos decriminaciin. Posteriomnente. la Inbervencdn fue desanollads en
otras chudades dell Pend {ocmo Trailla, Chiclays & lgulSos). Dclﬂdl:-d impacto lansa

universidades, goblemos
Congreso de by Repiblica donde un grupo de oo

compeomsn pars velar por o complimienta de la legislacion vigerie que
ampara ¥ protege bos derechos de las personas viviendao con Wik

Lecciones Aprendidas

= Es dedishe trabajas g procsscn de construcoian okeceha donde los mismbooy de ks
poblaciones vulnerabilizadas ¥ alectadas tengan la oponuredad de disostin sus puntos
Eeionnmios de agenda ¥ lon At €on apoyD del grupd acaddmics, pusdan profundine
wolane los simibolos @ imégenes abededor de los teman elegidon: seguidamante buscar de
imanans conjanta, b mejar fooma de comunicar ol mensage ¥ logea o resultads espenada.
'Elmﬂﬁ[ﬁﬁﬂl;ﬁmﬂﬂbimﬂm#w'

= 5 bl s intervencidn Vive con VIN consérad Su etendil, oh chda espacio y grupo donde s
implamentd bdquirkd un matic particular, Por slempls, Subndo lod pioveedonsd de sslud s
replicancn oon sus panes. se configuid una consejeris cacd o can, En & Congreso de la Repdblica
Is intervencidn, al ser ansmitds por diveniod medicd de comanicacion, lognd que ke

:.dmﬂﬁndmmmﬁmwﬂ i e s televiabin v la prenas por @l
piiotca gerreral

= Lo pusesta n edcena de esta “perfomance” constituye un acto comunicative y politico que genena
reflesdiden en todod squelios que participan en ella.

Vivo con ¥IN pretentada por primera vez e 1ra de diclembee de 3003 y replicada fos primenos de
diclembse de 2008, 2007 y 2008, en Lima, Chiclayo, TrulBo & kguitos Permil, ha ddo witada a
presentarse en b Conferencias Mundiales sobee el ik shda en Toronto (2006] y Méxica (2008] y en
el ¥ Foro Latinosmaricano en VM sida & IT5 en Buenos Alres (2007]

Equipo Conrdinador

| Artistas Participastes:
www.ciudadaniasx.org Saclary Sl | S Sopen Do Coiels.
www.experiencia-arteyddhh.org Grisedda Péraz-Luna | maiacd mmt_u Py

i.‘-'._ Livimg wilth HIV ["Vive can VIN™ in Spanish) i an intervention ol cultural sotiviien that was

1 n‘.ulrrhdrtmﬂnﬂlﬂ Bitivts, embers of organizations of pedgle lving with HVAIDS, and health
caie profeticnsti. This project win developed as a pat of the progect Expeviencs, Al and Hurman
Rights, cocedinated fons the Linit of Health, Sexuality and Hamen Development ot Cavetang
Heredia Unireniity Sihiool of Pubilic Health,

Living with MWV has been presented in diverse spaces o encourage people 10 reflect on the
condequendces of stigma and againdt peopks living with HIV. The inbervendion
scught to help the public become aware uf1h|.'|r nale im thee ewivtence of such discrimination.
Dauring the infervention, esch person received a T-shirt with a highly visible imprinbed
"ﬂl’"FI'('In-*p-mhlJr-dwna.&ﬁitﬂmnl..ﬁqr-wuf!‘hﬂh&rﬂdﬂnwdhrl
in WV o "WO© oo DA giving place to "WIWD" | lwef or “NDA" (fel, affirming that a person
liwing with FPY iz 2bove all a FERSON, a citizen with rights who should not be excisded nor
discriminabed against.

I its initial momend, the infenrention Livimg with M0 was camied ot with personned from
public hospitals and heahth centers in Lima. These spaces were identified by the affected
population as the places where the highest number of discriminatony practices ook place.
Aderaard, the intervention was caeried out in other cities in Pend ke Trujillo, Checlayo, and
Mquitos. s a result of s impact, Divieg with HIV was Browght mo unhersities, regional
govemenents, professional schocks, and finally o the National Congress whees a group of
ongresspevions sgned o Declaration of Commitment 10 ensam the complisace of the
legislation that probects th rghts of peopls lndng with HIV,

Lesiand Laarned

= It wad vital to wodk in proceiies of collective conmiruction where members of the
Wﬂﬂﬁumm:hﬂ1hmuﬁmnwmmﬁlh
o s whiare the artists, with fupen from the sEbdemic group, could deeply reflect upon the
symbeali and irmiged to be uted. Thide grougs could than jeintly seek the BEst way 1o osmmunicabe
the mies nd schivve the distined reti.

= The use of thode symbolic slermerts produdes an ensdtional Impact in pantidpants that quetions

ned meanings of those symbolic elements.

+ The inkervention constitutes & “Tived experfence”, which promaotes the idertification of “the other ™ and
subrequent refection that keads toward a change In altihades.

* Though the intervention Livieg with WV preserved I esdence in each space wheve it was
Irnmlln::ucmﬂlld;“&m ﬂ_u!mﬂhuhhhr lnﬂ:sl“d“
am; o Tt tranafioe invioa per L wctivity. bn the Nt e,
memmﬂzkmnf:wtw:{h S
of the message by congresspersons to the gerseral pubfic through belevishon and the press.
= The staging of this “periormance” constitutes a political and commanicative act that generates.

wflection i ol those who participate in it

with MV, was displayed for the list Gene on December 15t 2005 and replicated on
December 151 2008, 3007 and 2008 in Lisa, Chiclayo, Trajllo, amd Iquitos Perul. It has been
sebected for presentation at the Intermational AIDS Conlerences in Toronto {2008] and Mexico
y [F008), anid 28 the IV Latin-Armsidscan Forum o HIVAIDS asd ST - i Busnend Aises [PO0TL

Partcipating Artis:
www.cindadaniasx.org

Ciksupppe Campaicana, Ohantsl Conthals,
www.experiencia-arteyddhh.org

Widaica eorieiles R, Chirianian Banelaydn,
Fairaanca Oiivos, laime Rlnsd
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“Vivo con VIH -
Ponte la
camiseta

Laintervencion se realizé en hospitales y centros de salud
con la intencién de que el personal de salud cuestionara
sus prejuicios, mitos y temores que constituyen la base
de la discriminacién.

“Vivo con VIH": Ponte la camiseta” fue lanzada durante el
Dia Mundial de Lucha contra el SIDA el 1 de diciembre
de 2005.



En el ano 2006 se decidi6 llevar la intervencion a
otras regiones del Perd. El grupo que se hizo cargo de
la_intervencién estuvo conformado por artistas que
habian participado en las acciones previas y otros que
se fueron incorporando, siempre junto a activistas que
defienden los derechos de las personas que viven con
VIH (PVVS). Una de las finalidades al llevar la intervencion
a otras ciudades fue demostrar que ésta podia ser
replicada generando un proceso de apropiacion de la
intervencion por parte de cada grupo y comunidad que
la implementaba.



Esta intervencién es importante porque asi las personas
toman conciencia de la enfermedad, ademds permite la
diseminacion de informacién (Chiclayo).

Nos ha permitido identificarnos con las personas que
tienen VIH (Chiclayo).

Vivo con VIH despierta la conciencia en todas las personas
(Trujillo).

Queremos que siempre se realicen estas actividades en
instituciones nacionales y privadas, por eso es necesario
que se facilite su implementacion (Trujillo).




Nos hace conocer, a la juventud, sobre prevencion de VIH e
ITS (Iquitos).

Estas iniciativas en las regiones demostraron que la
intervencion VIVO con VIH es facilmente replicable, que
implica fundamentalmente el involucramiento de la
comunidad viviendo con VIH de la regién y un grupo
de personas comprometidas con la erradicacién del
estigma y la discriminacion.
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Sefiora Congresista Hiaria Supa . i { b \ Sefior Congresista Franklin Sdnchaz

Wasotros, Lis orgnizicionss de Perionas que Vien 2on VIH I solicitencs en

su cabdad de membne 6 8 Comision de s Mujer ¥ Dessrrolls Soclsl, que Mosotros, las ceganizacionss de Personas que Viven con VM le solictamos en

tene especial compromisa con l lucha por ol respects de los denschos 5u cabdd de representante de i sociedad civil y defensor de ko3 derechos de
{vulnermados) de las muenes que, & s de ssie acto B compromata a wele - i E ¥ 4 las personas. a través de esle acho s& CoMprometa a velar por & cumphmisnio
por ol cumpbmisnic de la legislacion vigenle: Ley MY 26626 sobre la 1 - . i de [ legiskacidn vigente: Ley N® 26628 sobre la veluntariedsd de la prusba
wolumlarieded de b proeba de VIH, provia conssjeria y slencidn médica i b L die VIH, previa conssjeria y stenchin mibdica integral y de calidad y Loy N*
inbagral y de calidad y Ley N* 18867 que protege los dersthos de las k i § ZEBGT que protege los derechos de las personas viviendo con VIH SI0A a
parsonas vivienda con ViH SIDA & mo er dicriminsds. [ : i : b . ni sor discriminadas.

Cuiskramos que con este compromiss se cumplan s reglamentacionss \ . - i ¥ Clisiramos que con esle COMEEOMSD S8 CUMEEn WA feglamentacionss
RTINS ¥ S ODONGAN fesvat DOBGCAS 3 TN 00 QU BE ESpElen NUEsos - 3 i ExiSiEnies ¥ S8 prOpONgan nuevas politicas a fin de que S8 respalen NUEsios
Sevuchon & Sl phing condicin b codacdanos/ss el Per) c darechas en ruesira plena condicion de cludadanosias del Perk
Muchas gracias sefors congresists & . MENas GrACas SeN0r CONGrose

En el dmbito del Congreso, las actividades de sensibilizacion - f
son muy serias o de un formato constante que responde a la
discusion de leyes, control politico y fiscalizacion, entre otras.
Esta actividad demostré que se puede hacer lo mismo desde
otra dindmica y formato. Logrando el objetivo de sensibilizar
Lima, 23 da Mostembm 2007 aquienes crean las leyes (Congresista).

Lima, 27 de Boviembre 2007



Sefora Congresista

Hototros, 18 orgRtizaciones 0 Peronds g Viven con VIH e solcilamos. en
4 caliiad de representante de La sotiedad el y Gefenaor 9 lod derechc de
a5 personas, a través de este acto se comprometa & velar por el cumplimisntc
o L bgralacstn wiginte Ley N° T552% sobre la voluntariedad de |a prusba
da VIH, provia consejeria y atencidn médics integral y de calidad y Lay W°
ZBBET quo prolnge los derechos do las personas. viviemdo con VIH SIDA &
N e discriminades.

Chisibramos que Con eSle ComMpromiso S8 cumplin s eglamenaciones
ST Y B PRODONQEN nusvas poliicas @ fn de gue s respeten Nuesinos
chisiichon B usstia phind condicion de cudsdanailas del Pand

Muchas gracias sefion congresista

Lima, 27 g8 Neoviermbre 2007
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108 CASOS,
NOSTICOS,
VIRUS,

ACTA DE COMPROMISO

o
Ero de la Comisiin de Salud, quar abuga por La
om b ciudadano, ¥ evalis ol compbmiento do b me
o8 8 Objetivos do Omsarolo del Mienio que, @ traves
& sl B vielar por of curnglimennio de b gl
sobre la vobuntardaded de e prusba de VIH, privis conseleris y alanckin
midica integral y do calidad y Ley N°. 2EBET que prolege los derschos de
8 peraonas viviends oon YIH SI0A 8 no sar descrimbnadas.

Me gusté mucho la creatividad, lo ludico, la organizacién y la
presencia de activistas y personas viviendo con VIH, quienes
dialogaron con los congresistas (Congresista).




luisa maria
cuculiza

2 i
exisfenies y se Opongan musvas policas a fin de que Se respelen NUESioS.
deachos en nuesina plena condickdn de ciudadanos/as del Pend.

{mmmm

Lima, 27 de Noviembre 3007

congresistas que firmaron el acta de compromiso

CARLOS CANEPA / Presidente de la Comisién Ordinaria de Comercio Exterior y Turismo

CARLOS RAFFO / Presidente de la Comision Ordinaria de Defensa del Consumidor y Organismos Reguladores de los
Servicios Publicos

DANIEL ROBLES / Presidente de la Comision de Salud, Poblacién, Familia y Personas con Discapacidad

DANTE ALVA / Presidente del Circulo de Cronistas Parlamentarios de Peru

ELIZABETH LEON / Vicepresidenta de la Comisién Ordinaria Agraria

FRANKLIN SANCHEZ / Presidente de la Comision Ordinaria Agraria

HILARIA SUPA / Miembro de la Comision Ordinaria de la Mujer y Desarrollo Social

HILDA GUEVARA / Vicepresidente de la Comision Ordinaria de la Mujer y Desarrollo Social

KARINA BETETA / Presidenta de la Comision Ordinaria de la Mujer y Desarrollo Social

LUISA MARIA CUCULIZA / Secretaria de la Comision Ordinaria de la Mujer y Desarrollo Social

MARIA SUMIRE / Vicepresidente de la Comision de Salud, Poblacion, Familia y Personas con Discapacidad

MARISOL ESPINOZA / Miembro de la Comision de Salud, Poblacién, Familia y Personas con Discapacidad

ROSARIO SASIETA / Presidenta de la Comision de los Objetivos de Desarrollo del Milenio y Miembro de la Comision
Ordinaria de la Mujer y Desarrollo Social

representantes de la defensoria del pueblo
que firmaron el acta de compromiso

LUISA CORDOVA y OMAR FLORES
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Se haVvisibilizado el tema de estigmayy discriminacion a través
de los medios de comunicacion (Congresista).

ACTA DE COMPROMISO

Sefiora Eugenia Luisa Cordova:

Mosotrog, las organizaciones de Personas que Viven con VIH, le solicitamos en
su calidad de representante de la Defensoria del Pueblo, que tiene especial
compromiso por proteger los derechos constitucionales y fundamentales de la
persona y de la comunidad, asi como por velar por que las autoridades y
funcionarios de las diversas instiluciones del Estado cumplan con sus
responsabilidades y atiendan debidamente a la poblacidn, que a través de este
acto se comprometa a velar por el cumplimiento de la legislacion vigente: Lay
N°® 26626 sobre la voluntariedad de la prueba de VIH, previa consejeria y
atencion médica integral y de calidad y Ley N° 28867 que protege los
derechos de las personas viviendo con VIH SIDA a no ser discriminadas.

Quisiéramos que con este compromiso se cumplan las reglamentaciones
existentes y se propongan nuevas politicas a fin de que se respeten nuestros
derechos en nuestra plena condicién de ciudadanos/as del Pernd.

Muchas gracias sefiora Comisionada de la Adjuntia de la Administracién
Estatal.

)

Lima, 27 de Noviembre 2007
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Para el proceso de creacion de la intervencion y para las intervenciones mismas invitamos a varios artistas, muchos de
los cuales no pudieron participar directamente por diversos motivos, pero que deseaban ser parte de la intervencion y
del proyecto. Precisamente fue para concretar su apoyo que se les entregd camisetas para que las intervengan en sus ta-
lleres. Con estas camisetas hemos formado esta coleccion que ha sido exhibida en diversas partes del Perti y del mundo.

Gracias a todos estos artistas por su apoyo y gracias a los que se iran uniendo, ya que la coleccién sigue creciendo.
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