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¢, Qué es una defensora? Por definicion, una defensora es una persona que publicamente apoya o
recomienda una causa o politica en particular. Sin embargo, si pensar en ser una defensora del VIH en
publico le causa nervios, existen otros tipos de abogacia que pueden ser un primer paso. Puede que
usted ya sabe que quiere hacer algo, pero quiza no sabe qué hacer o por donde empezar. Por esta
razén, aprender mas sobre los diferentes tipos de abogacia pueden ayudarle a darse cuenta que usted
ya es una defensora casi todos los dias.
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La autodefensa

Puede no pensar en si misma como una defensora, pero de muchas formas, usted ya lo es. Cada vez
gue usted se defiende a si misma y a otros/as, usted es una defensora. Puede ser algo tan simple
como avisarle a una cajera en el supermercado de que le cobré de mas por algo o decirles a sus hijos
gue no le falten al respeto. También puede ser més dificil, como luchar por una clasificacion de
condicion de discapacidad o someter una queja con recursos humanos por discriminacion o acoso en
su lugar de trabajo. Usted probablemente es una defensora de si misma o de alguien mas de una
forma u otra.

La autodefensa dentro del sistema médico

Una gran parte de la abogacia como persona viviendo con VIH puede tratarse de su salud y el cuidado
médico que recibe. Para poder obtener el mejor cuidado posible, es importante hablar por si mismay
defenderse. A continuacion hay una lista de formas para abogar por si misma con su equipo de
cuidado médico:

e Aprenda lo mas que pueda sobre el VIH, su propia salud y sus opciones de tratamiento

e Haga una lista de preguntas para su proveedor médico antes de su cita

e Haga preguntas sobre los medicamentos que esta tomando o sobre nuevos medicamentos de
los que ha oido

e Pidale a su proveedor médico que le dé una explicacion cada vez que usted no entiende algo
gue él o ella diga

e Tome notas durante o inmediatamente después de su visita para ayudarle a recordar los
puntos importantes o invite a una amiga o miembro de su familia a la cita para que pueda tomar
notas de su parte

e Hable con su proveedor médico sobre temas de salud en los que usted ha estado pensando,
aun cuando usted no crea que son gran cosa

e Pida y guarde copias de todos sus expedientes médicos, tal como resultados de laboratorio

e Obtenga una segunda opinién sobre cualquier problema médico importante

e Ofrezca sugerencias y comentarios a su equipo de cuidado médico sobre las formas en que
pueden mejorar los servicios para personas con VIH

Abogacia individual para otros/as y entre pares

La abogacia individual se refiere a apoyar a alguien cuando ellos necesitan ayuda o intentar encontrar
una solucién cuando alguien tiene un problema. Usted probablemente aboga por otras personas a
menudo, en su vida diaria, y aun puede no considerar eso como abogacia. Ejemplos de apoyar
individualmente a los demas:

e Ayudarle a un(a) vecino/a mayor a entender los horarios de los autobuses y transportes locales
para que él o ella pueda continuar su vida independiente sin tener que conducir

e Comunicarse con administradores de la escuela después de que un(a) nifio/a es acosado/a

e Practicar una conversacion dificil que un(a) amigo/a planea tener con su jefe/a

e Escribir o llamar a funcionarios municipales para mejorar o tratar algiin problema en la
comunidad

Ejemplos de apoyar en pares sobre el VIH:

e Ayudarle a alguien dentro de su grupo de apoyo a entender los materiales sobre los
tratamientos del VIH



https://www.thewellproject.org/system/files/como-ser-defensora_2024.pdf
/node/1853
https://www.thewellproject.org/informacion_sobre_el_vih/toma-acci%C3%B3n/crear-un-grupo-de-apoyo

e Conectar a una amiga con un mejor proveedor médico después de enterarse que ella no
estaba obteniendo respuestas a sus preguntas y que no estaba obteniendo el cuidado que ella
necesitaba

e Ser voluntaria en una organizacion de servicios sobre el SIDA (ASO, por sus siglas en inglés)
para ser un recurso/parte de un par de apoyo para las personas que son recientemente
diagnosticadas

e Ayudar a las personas que estan en prisién o en la carcel a conseguir sus medicamentos para
el VIH, ya sea abogando por alguien que conozca o trabajando como voluntario para una
organizacion que se dedique a esta labor. Para mas informacion, consulte nuestra hoja
informativa sobre la Defensa de las mujeres viviendo con VIH en prisiones o carceles de
EE.UU. (en inglés).

Abogacia comunitaria
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Ser defensora de si misma o de alguien méas puede ser algo increible. También puede sentirse muy
poderoso trabajar junto a un grupo de personas; cuando mas de una persona habla sobre un tema, el
mensaje es alun mas fuerte.

La abogacia comunitaria es una versién mas amplia de la abogacia individual, la que usted
posiblemente ya practica en su vida cotidiana. La diferencia es que, la abogacia comunitaria involucra
a grupos de personas actuando juntos para crear un cambio positivo. Antes de involucrarse, decida
cuan comoda se siente con divulgar su estado de VIH. Esta es una decisién personal que requiere de
consideracion cuidadosa y conversar con personas cercanas a usted. Sin importar si usted decide
compartir publicamente su estado o si decide mantenerlo privado, usted todavia puede ser una
defensora comunitaria.

La abogacia comunitaria involucra a grupos de personas actuando juntos para crear un cambio
positivo.

Hay muchas cosas que usted puede hacer. Por ejemplo, puede dar una presentacion en un lugar de
culto o en otra organizacién sobre las necesidades de las personas viviendo con VIH o sobre la
prevencion del VIH. Puede ser parte de eventos locales que educan o recaudan fondos para el VIH,
como la caminata contra el SIDA o algun otro evento. Puede formar parte de un grupo asesor, para
pacientes en un lugar de investigacion sobre el SIDA, en una organizacion de servicios para el SIDA o
en un consejo de planificacién sobre el VIH. Para mas informacion sobre como unirse a grupos de
abogacia comunitaria en su area, lea nuestra hoja informativa Un lugar en la mesa de negociaciones.

También puede abogar por su comunidad en los medios, incluidas las redes sociales. Para aprender

mas, vea nuestras hojas informativas sobre Compartir su experiencia en los medios de comunicacion
convencionales (en inglés) y en las Redes sociales, la defensa del VIH y su voz (en inglés).

Abogacia politica/publica

Si a usted le interesa la politica, quiza querra ayudar a crear cambios a nivel local, nacional o
internacional. En ese tipo de rol, usted se enfocaria en las politicas que afectarian el tratamiento, la
financiacion, la equidad de género, el cuidado médico enfocado en las mujeres, la criminalizacién u
otros temas relacionados al VIH. Posiblemente le pedirdn que llame, visite o escriba cartas a
funcionarios del gobierno. Si esto es algo que le interesa, la mayoria de grupos le ofreceran algun tipo
de capacitacion para ayudarle a entender como convertirse en una defensora publica o politica.

Tras la reciente decision de la Corte Suprema de EE.UU. en contra del derecho al aborto y la
aprobacién de leyes locales que limitan la atencién a la mujer, la defensa de los derechos
reproductivos y la justicia ha aumentado en importancia. Consulte nuestras hojas informativas sobre
Leyes sobre el aborto y el VIH en EE. UU. y sobre la salud sexual y reproductiva, los derechos, la
justicia, el placer y el VIH para obtener mas informacién sobre estas cuestiones.
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En todo el mundo, existen muchas increibles organizaciones de abogacia luchando por los derechos
de las personas viviendo con VIH. A continuacion encontrard unos ejemplos:

Grupos de abogacia global:

e | a Red ATHENA

e CARE

CHANGE

Coaliciébn Mundial sobre la Mujer y el SIDA (GCWA)
Comunidad Internacional de Mujeres Viviendo con VIH (ICW)

SIDA en la vanguardia

Grupos de abogacia ubicados en EE. UU. (en inglés):

e Defensores de Jévenes
e SIDA Unido

e |nstituto Negro del SIDA
e Housing Works

e Casa lris

e El Consejo Nacional para Minorias y el SIDA (NMAC)

e El Colectivo Nacional de Mujeres y el SIDA (NWAC)
¢ | a Red Positiva de Mujeres — EE.UU.

e SisterLove (AmorDeHermanas)

e El Grupo de Accidn para el Tratamiento (TAG)

Grupos de defensa para proveedores:

Aunque estos grupos son principalmente para profesionales médicos, usted puede unirse a ellos como
defensor del paciente.


https://theathenanetwork.com/
http://www.care.org/
http://www.genderhealth.org/
https://data.unaids.org/gcwa/gcwa_backgrounder_es.pdf
https://www.icwlatina.org/
https://frontlineaids.org/
https://www.advocatesforyouth.org/issue/hiv/
https://aidsunited.org/
https://blackaids.org/
https://housingworks.org
https://www.irishouse.org/
https://www.nmac.org/
https://www.facebook.com/NationalWAC/
https://www.pwn-usa.org/
https://www.sisterlove.org/
https://www.treatmentactiongroup.org/

e Coalicién de proveedores médicos Ryan White
e Asociacion de Medicina del VIH

e Academia Estadounidense de Medicina del VIH

Dar de un vaso lleno: autocuidado para defensoras

Ser una defensora de personas con VIH puede ser una experiencia gratificante, especialmente cuando
usted ve la diferencia que usted esta haciendo en las vidas de los demas. Sin embargo, si usted
siempre est4 dando y no toma tiempo para volver a llenarse, usted se esta poniendo en riesgo de
agotamiento. El agotamiento no es un diagnostico médico, mas bien es un estado de cansancio
emocional y/o fisico que a menudo es acompafiado por una pérdida de pasion o sentirse desconectada
de su trabajo de abogacia.

Cuidar de si misma ... puede romper esos ciclos de estrés que conllevan al agotamiento y pueden
ayudarla a recuperar su energia y pasion.

Si usted esta agotada, puede sentirse mas escéptica sobre su trabajo de abogacia o dudar sobre cuan
eficaz es. También puede sentirse abrumada, insensibilizada, frustrada, aburrida o menospreciada. Si
usted se da cuenta que también se siente desesperanzada, desinteresada de varias actividades (no
solamente el trabajo), con dificultad para dormir o concentrarse, o si no estd tomando sus
medicamentos contra el VIH, usted puede estar deprimida. A diferencia del agotamiento, la depresion
es una condicion médica. Si usted cree que puede tener depresion, es importante que hable con su
proveedor médico. Para mas informacion, vea nuestra hoja informativa sobre la depresion, las mujeres

y el VIH.

Igual que las olas vienen y van, cada persona tiene periodos naturales y necesarios de actividad y de
descanso. El cansancio es una reaccion normal a los niveles elevados de estrés y no es
necesariamente una sefial de enfermedad. La abogacia sobre el VIH puede ser especialmente
estresante porgue existen tantas areas y personas que necesitan de esa abogacia, y las vidas de las
personas estan en juego. Pero negarse el descanso y reposo adecuado para usted misma puede tener
serios y negativos efectos sobre su salud mental y fisica, aun cuando hay personas que tienen
necesidades y aunque la causa valga la pena.

Cuidar de si misma ("autocuidado") — que puede incluir tomar unos de los consejos que usted esta
compartiendo con otras — puede romper esos ciclos de estrés que conllevan al agotamiento y pueden
ayudarla a recuperar su energia y pasion. Es importante que usted ponga atencién no solamente a lo
que le quita la energia sino a lo que también le da energia. Esto es diferente para cada persona.

¢ Usted necesita dormir mas? ¢ Necesita mas tiempo afuera? ¢ Reir mas? ¢ Tiempo para escribir en un
diario? ¢ Conectarse con amistades? Todas estas son oportunidades para recargar sus energias y
evitar el agotamiento. Para mas ideas, consulte nuestra hoja informativa sobre como gestionar el
estres.

Visualice como seria cuidar de si misma antes de ofrecer ayuda a otros. Imagine cuanto mas podra dar
—aotros y a si misma.

Muchas posibilidades

Existen muchas formas de ser una defensora. Algunas son mas grandes y necesitan de mas tiempo y
compromiso. Otras son mas publicas y pueden involucrar enfrentamientos. Sin embargo, ser una
defensora no necesariamente significa hablar con los medios, reunirse con politicos o participar en
manifestaciones y marchas. Existen otras formas de ser una defensora que tienen el mismo valor.
Tome su tiempo y vea sus opciones para encontrar la que es mejor para usted. Abogar por si misma,
otras personas o grandes grupos de personas puede ser muy gratificante e inspirador.
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Additional Resources

Seleccione los enlaces siguientes para obtener material adicional relacionado con la autodefensa y la
defensa de los demas (en inglés, al menos que "en espafiol" esté indicado).

¢ iReclame su asiento en la mesa! Una guia practica para la defensa de las person...

e Defensa entre iguales (WORLD)

¢ ;Necesita cuidarse? He aqui como ir mas alla de «mimarse» (Feminismo Cotidiano)

e Acerca del Proyecto de Empoderamiento de la Redes (Proyecto Sero)

e Red Negra de Defensores del Tratamiento (BTAN) (Instituto Negro del SIDA)

* 16 Defensores a sequir en 2016 (plus)

e Como ayudar (CARE) (en espafiol)
¢ Informacién basica para luchar por la justicia sobre el VIH en la era Trump (Th...

e ;Qué hace a un buen defensor? (Positively Aware, via TheBodyPro)

¢ Politica y abogacia (AIDS United)

e AVAC: Defensa y Acceso a la Salud Mundial y Equidad

e El agotamiento activista es real — y probablemente necesita leer estas 4 manera...

e Prevencion y tratamiento del sindrome de desgaste emocional (HelpGuide) (en esp...

e Activismo sobre el SIDA, un libro de jugadas para la defensa de la salud a nive...

e Moddulos de aprendizaje para activistas en torno al VIH: Involucrar a nuestra co...
¢ jUsted también puede ser un defensor del VIH! (POZ)

e Defensores del VIH sobre la defensa del VIH (POZ)
¢ |istos para abogar: Guia para jévenes viviendo con VIH (PDF; Red mundial de jov...
e Mi trayectoria hacia la defensa del VIH (El blog de E-P-I-C)
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