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Introduccion

En México, el diagnostico del primer caso de sida en mujeres se registré en
1985, tres afos antes de que se publicara El Sida en México: los efectos sociales.
Durante los primeros diez afios de la epidemia, estaba ausente del anélisis, el
vinculo entre el género, el sexo y las mujeres dentro de la epidemia del sida.
El predominio de la mirada epidemiolégica y salubrista influy6 en la configu-
racion de imaginarios y précticas sociales en los que se penso que las personas
heterosexuales, en especial las mujeres, no podian adquirir el virus. A finales
de la década de los ochenta, los hechos ya mostraban que la presencia de sida
no se limitaba a grupos especificos; sin embargo, la construccién social de la
epidemia y su influencia en la mirada epidemiolégica, ligada a los prejuicios,
seguia presente.!

Esta construccioén social del sida tuvo alcance en México y en otros paises:
las consecuencias de ello fueron patentes en el disefio de politica ptblica, in-
cluidas las estrategias de prevencién y atencién. Un ejemplo emblemaético
internacional fue la definicién de diagnéstico de los Centros para el control y
prevencion de Enfermedades de los Estados Unidos de América (CDC, por sus
siglas en inglés), basada en manifestaciones clinicas del virus en hombres,
en su mayoria hombres gays. Esto tuvo como consecuencia que las mujeres
con sida no fueran diagnosticadas, lo que significé que no accedieron a bene-
ficios de la seguridad social durante los primeros afios de la pandemia. Frente
a esta discriminacién, basada en conceptualizaciones de “grupos de riesgo”
y nociones hegemonicas sobre la sexualidad y el género, las mujeres se

! Mario Brofman. “Prélogo”, en Programa Interdisciplinario de Estudios de la Mujer,
Mujer y sida, México, El Colegio de México, 1992.
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organizaron y movilizaron para que los CDC modificaran la definicién clinica
del diagnéstico.?

El libro coordinado y publicado por Francisco Galvan Diaz en 1988 fue
un precedente para problematizar estos enfoques epidemiolégicos basados en
prejuicios —sobre el sexo, el género y la orientaciéon sexual — y plantear la
necesidad de comprender la epidemia como un fenémeno biomédico, politico
y social. Por ende, varios de los capitulos muestran la experiencia de como las
personas que viven con VIH, sus familias, amistades y personas aliadas co-
menzaron a transformar los estigmas, la discriminacion y la negligencia de las
autoridades en luchas colectivas, donde la necesidad de garantizar el derecho
ala salud, a la vida y la muerte digna fue el eje central.

La lectura de los articulos del libro en los que se aborda la relacién entre
sida y mujeres deja entrever cémo ellas han estado presentes desde el inicio
de la respuesta, ya sea como personas que viven con VIH, como acompafantes
y cuidadoras de sus seres queridos o como integrantes del personal de salud
en las primeras lineas de atencién. No obstante, al realizar una revisién de li-
teratura producida durante la década de los noventa, es constante encontrarse
con historias en las que, a pesar de su presencia como compafieras en la lucha
desde el inicio o como mujeres que viven con VIH, sobrerrepresentadas como
cuidadoras pagadas y no pagadas de la sociedad, el papel de las mujeres
como parte de la respuesta al VIH y sida en México fue poco visible.

El presente articulo analiza desde una mirada sociohistdrica la relacién
entre mujeres, VIH y sida. Analizamos cémo las construcciones dominantes de
género siguen influyendo en las formas en que las personas experimentan el
VIH, desde el ejercicio de la sexualidad hasta la relacion con el personal de
salud. A partir de esto, se da cuenta de las estrategias desarrolladas en pre-
vencién primaria y transmisién perinatal, asi como en la salud sexual y repro-
ductiva (SSR), todo esto en el marco de acciones que el movimiento de mujeres
con VIH en México ha realizado para lograr una respuesta cada vez mds inte-
gral y con perspectiva de género, a través de la busqueda de espacios con
tomadores de decision para posicionar las necesidades, demandas y experien-
cias de las mujeres mexicanas con VIH.

2 Alexis Shotwell. ““Women don’t get Aids, they just die from it:" Memory, Classifica-
tion and Campaign to Change the Definition of AIDS”, Hypatia, no. 29 (2014), 509-25.
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Conceptos clave para comprender la epidemia de VIH
desde un enfoque de género

Actualmente se sabe que la epidemia de VIH y sus patrones de transmisién
son influidos por construcciones de orden social, politico, cultural y geografi-
co; sin embargo, hay que considerar que esto no siempre fue asi; en las prime-
ras décadas de la epidemia, las estrategias de prevencién y atencion estuvieron
basadas en prenociones y prejuicios de los sectores poblaciones en los que se
presentaron los primeros casos. El aumento paulatino de casos fuera de las
poblaciones clave y las movilizaciones de distintos actores sociales evidencia-
ron la necesidad de modificar los enfoques comprensivos de la epidemia de
VIH y sida.

Cuando se conocié mas acerca del virus, se sustituy6 la concepcién “gru-
pos de riesgo” por “comportamientos de riesgo” para tratar de explicar los
factores asociados con la presencia de casos en algunos sectores poblaciona-
les; este concepto buscé relevar el estigma asociado con grupos especificos.
Sin embargo, su enfoque tendia a culpabilizar a los individuos,® situaciéon que
tuvo consecuencias, no solo entre los sectores con mayor prevalencia, sino
también en la representacion social del riesgo; muchas personas que ejercian
practicas de riesgo, especificamente sexo no-protegido, que podia resultar
en la transmision del VIH, no percibian sus précticas de tal manera.

Tal es el caso de la epidemia en mujeres mexicanas. A nivel nacional, los
primeros casos estuvieron vinculados a la transmisién sanguinea;* con el paso
del tiempo, la transmisién sexual comenzé a ser la via predominante. Las
trabajadoras sexuales han sido de los grupos mas afectados, debido en gran
medida a la desigualdad en el acceso a insumos de prevencion, asi como a las
relaciones desiguales de poder con los clientes, en las que las posibilidades de
negociacioén del uso del condén eran pocas.”

% Al individualizar el tema del comportamiento y, por ende, las “practicas de riesgo”,
se dejaron de lado todas aquellas desigualdades estructurales presentes en la trans-
misién del VIH y otras ITS.

* En 1985, hubo un aumento considerable de casos en mujeres con historias de trans-
fusiones sanguineas asociadas a partos; en ese momento atin se desconocia que a
través de la sangre se podia transmitir el virus. En 1986, se legisl6 sobre la obligato-
riedad de deteccién de anticuerpos; para 1987, entr6 en vigor la ley que prohibia la
comercializacién de la sangre.

5 Conasida. “Informe de actividades 1988-1994", Salud Piiblica de México 37, no. 6,
669-76.



El hecho de que fueran las trabajadoras sexuales el subgrupo poblacional
femenino maés afectado reforzo la falsa percepcién del VIH como una enfer-
medad-castigo.® Una de las lecciones aprendidas a través de los afios es que
las desigualdades estructurales se hacen presentes no solo en la posibilidad
de acceder a estrategias de prevencion, sino también de atencién; esto ilustra
por qué la respuesta contra la epidemia por VIH estd funcionando para algu-
nas personas, pero no para otras.

Ante este panorama, Onusida’ ha generado una respuesta que sigue po-
niendo énfasis en la importancia de conocer y responder a la epidemia local al
mismo tiempo que marca un esfuerzo renovado para reducir las desigualda-
des estructurales, incluida la de género, el estigma, y la discriminacién. En
México, un amplio porcentaje de las mujeres con VIH adquiri6 la infeccién
a través de una relacién socialmente normativa; es decir, el sexo con una pa-
reja masculina estable.® Uno de los conceptos clave para entender la relacién
entre mujeres y VIH es el género como herramienta analitica. Esta categoria
da cuenta de cémo las practicas erético-afectivas estan condicionadas por
construcciones culturales normativas de la sexualidad y las atribuciones socia-
les hechas a partir de la diferencia sexual. Cuestiones que influyen en el riesgo
de adquisicién del VIH de acuerdo con la identidad de género.

Distintas investigaciones han dado cuenta de cémo estos valores hege-
monicos estructuran la vida de las mujeres, de tal manera que se espera que
cumplan con actitudes y comportamientos como la virginidad antes del ma-
trimonio, la pasividad, el no reconocimiento o expresién del deseo sexual, la
obligacién de complacer a la pareja mas alld de su propio deseo, la fidelidad
sexual, y la procreacién como principal motivo para ejercer la sexualidad.” Al

¢ Esta es una nocion socioldgica, que dio cuenta de como los prejuicios (normas socia-
les hegemonicas) se hacen presentes en la construccion social de la enfermedad. En el
caso de las infecciones de transmisién sexual, ya se han realizado investigaciones que
dieron cuenta de cémo a principios del siglo XX se construyeron valoraciones morales
sobre las personas que la padecian, muchas de ellas ligadas a practicas sexuales disi-
dentes. Sontag Susan. La enfermedad y sus metdforas. México: DeBolsillo, 1980.

7 Onusida. “Estrategia Mundial Contra el Sida 2021-2026. Acabar con las desigual-
dades. Acabar con el sida”. https:/ /www.unaids.org/es/Global-AIDS-Strategy-2021-
2026

8 Cristina Herrera et al. Vivir con VIH en México. Experiencias de mujeres y hombres desde
un enfoque de género. México: El Colegio de México, 2014, 17.

? Ivonne Szasz. Sexualidad y género: algunas experiencias de investigacion en Meéxico.
México: El Colegio de México.
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mismo tiempo, ha existido un “malentendido compartido”, producto de estas
construcciones hegemonicas de la sexualidad, en el que se considera que solo
los jovenes tienen practicas sexuales de “alto riesgo”, lo que impide que
mujeres sexualmente activas consideren hacerse pruebas de VIH o usar condén
en sus encuentros sexuales.”

Si bien estas normas no son llevadas al pie de la letra, es importante recal-
car y comprender las formas en las que se condiciona el ejercicio sexual y
que se transforman en obstaculos para la prevencién del VIH." Se observa
de forma similar al género, en el ejercicio sexual existen normas y delimitacio-
nes de como vivirlo. Los ideales culturales sobre la fidelidad sexual y la mo-
nogamia, aunados a la desigualdad de poder dentro de las relaciones de
pareja que condicionan la posibilidad que tienen las mujeres para solicitar el
uso del condon a sus parejas, antes y después de un diagndstico con el VIH,
sin generar una confrontaciéon que podria culminar en violencia."

Durante los tltimos afios, se ha documentado cémo la violencia que viven
las mujeres es un factor asociado al incremento del riesgo de adquirir VIH y
otras ITS. Esta misma violencia esta condicionada por las construcciones cul-
turales que subordina y desvaloriza a las mujeres, exponiéndolas a que asu-
man que el maltrato fisico, econémico, psicolégico y sexual es parte de la
interaccion de los vinculos erético-afectivos con sus parejas, ya sean estas oca-
sionales o estables. De acuerdo con datos del Instituto Nacional de las Muje-
res,”® en las relaciones violentas, la violencia sexual y otras formas de coercion
sexual son comunes, lo cual, aunado a otros tipos de violencia, repercute
en las redes de apoyo, la autoestima, las estrategias de negociacion y las prac-
ticas de autocuidado en el &mbito sexual.

La nocién de vulnerabilidad, que proviene del area de los derechos huma-
nos, designaba a grupos o individuos fragilizados juridica o politicamente en

10 Cristina Herrera et al. Vivir con VIH en México..., 24.

1 J. C. Campbell et al. “The intersection of intimate partner violence against women
and HIV/AIDS: a review”, International Journal of Injury Control and Safety Promotion
15, no. 4 (2008), 221-31.

2 Ana Luisa Liguori. “Mujeres y Sida: perspectiva poco alentadora”, Demos, no. 8
(1995); Tamil Kendall et al. “El uso inconsistente del condén en mujeres mexicanas
que viven con VIH: un reto para los servicios de salud”, Salud Piiblica de México 57,
suplemento 2 (2015), 183-189.

B Instituto Nacional de las Mujeres. Informe 2007-2012, Politica Nacional de Igualdad
entre hombres y mujeres, 2012. http:/ /cedoc.inmujeres.gob.mx/documentos_
download/101207.pdf.
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la promocién, protecciéon y garantia de sus derechos. Aplicada al campo del
VIH, la nocién de vulnerabilidad ampli6 el horizonte de comprensién de la
epidemia, al superar la nocion de riesgo individual para centrarse en las con-
diciones materiales de existencia y las desigualdades sociales basadas en el
género, etnia, edad o preferencia sexual, asi como las intersecciones entre
estas posiciones sociales.” La distincion entre riesgo y vulnerabilidad va més
alla de una diferencia seméntica: mientras que el riesgo apunta hacia una pro-
babilidad y evoca una conducta individual, la vulnerabilidad es un indicador
de la inequidad y desigualdad social a través del cual es posible exigir res-
puestas que apunten hacia el cambio de las estructuras sociales y politicas que
vulneran el derecho y, por ende, la vida de las personas.”” Al entender esta
diferencia, es posible comprender como se generan riesgos diferenciales sobre
los cuales deben dirigirse las politicas ptblicas, ya que son las condiciones
de desigualdad en las que viven las mujeres las que se transforman en facto-
res de vulnerabilidad al VIH.

Otro de los puntos centrales para comprender el vinculo entre la construc-
cién social del género y la sexualidad con el VIH es que el trato desigual entre
hombres y mujeres no solo se refleja en el &mbito doméstico, familiar, sino que
permea todas las esferas de la vida social, entre ellas la politica, de aqui
que también sea importante comprender los sesgos en la respuesta del Estado
y el papel del movimiento de personas con VIH en la integracién de las nece-
sidades de prevencion y atencién en la respuesta al VIH.

Este sesgo en el que no se consideraba a las mujeres como poblacién prio-
ritaria se relacioné con la conceptualizacién epidemiolégica, pero también
con el hecho de que una buena parte del movimiento de VIH ha estado mas
articulado con el de diversidad sexual; ademas de que el movimiento de mu-
jeres con VIH era incipiente en México hasta principios de los 2000, y de que
existié poca comunicacién con el movimiento amplio de mujeres —donde ya
se debatia sobre las construcciones hegemonicas de género y sexualidad —,
todo esto tuvo como consecuencia que hubiera poco reconocimiento de la
vulnerabilidad de las mujeres ante el VIH y el sida.

4 Kimberly Crenshaw. “Mapping the Margins: Intersectionality, Identity Politics, and
Violence Against Women of Color”, Stanford Law Review 43 (1993), 1241-1299.

3 José Antonio Izazola et al. “ Avances en la comprension del VIH/SIDA: una visién de
conjunto multidisciplinaria”, en José Antonio Izazola (coord.), EI SIDA en América
Latina y el Caribe: una vision multidisciplinaria, México: Fundacién Mexicana para la
Salud, 1999.
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En el &mbito de la deteccién, desde hace treinta afos ha persistido que las
mujeres sean una poblaciéon con mayores oportunidades perdidas para el
diagndstico con el VIH, en particular en el contexto de contacto con los servi-
cios de salud por el embarazo, lo cual representa serias consecuencias para
su salud y la de sus familias.” De acuerdo con distintos estudios, al menos
una proporcién de las mujeres que se presentan con diagnoéstico tardio es con-
secuencia de oportunidades perdidas en las que el personal de salud no ofre-
cié la prueba de VIH, aun cuando presentaran sintomas. El detonante de la
prueba diagnostica generalmente no es la historia clinica o la sintomatologia,
sino el diagndstico de la pareja masculina o hijas/os, que presentan datos
clinicos similares.”

Todos estos elementos en su conjunto constatan cémo, a mas de treinta
afios del inicio de la epidemia, prevalece la percepcién de que las mujeres no
son vulnerables al VIH."® Es importante que la respuesta se transforme, deje
de centrarse en el comportamiento individual e incluya perspectivas en las
que se dé paso a problematizar como es que las desigualdades sociales asocia-
das al género, etnia, edad y orientacién sexual estdn presentes en las dindmi-
cas de transmision, asi como también en el padecimiento.

Una vez que se conoce el diagnostico, las mujeres se siguen enfrentando a
condiciones de vulnerabilidad: la comunicacién del diagnéstico a la familia o
la pareja puede conllevar a que se les violente, situacién que impacta en su
salud mental, adherencia al tratamiento y proyecto de vida. En los servicios
de salud, las propias mujeres con VIH consideran que estdn mas orientados a
las necesidades de la poblacién de la diversidad sexual masculina;* por ejem-
plo, las mujeres con VIH son més propensas a contraer el virus del papiloma

16 Tamil Kendall. “Consequences of missed opportunities for HIV testing during
pregnancy and delayed diagnosis for Mexican women, children and male partners”,
Plos One 9, no. 11 (2014): €109912. doi: 10.1371/journal.pone.0109912.

7 Alicia Pifieirua y Ubaldo Ramos. “El personal médico y la visibilidad de las mujeres
en la epidemia del VIH en México”, en Ana Amuchdéstegui (coord.), Mujeres y VIH en
Meéxico. Diilogos y tensiones entre perspectivas de atencion a la salud, México: Universidad
Auténoma Metropolitana, 2018, 169-86.

18 Pifieirua y Ramos, “El personal médico y la visibilidad de las mujeres”.

1 Patricia Uribe Zuiiiga et al. “Atencion a la Salud reproductiva y VIH en mujeres”, en
Ana Amuchastegui (coord.), Mujeres y VIH en México. Didlogos y tensiones entre perspec-
tivas de atencion a la salud, México: Universidad Auténoma Metropolitana, 2018, 21-58.
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humano (VPH) y tienen mayor probabilidad de presentar lesiones precancero-
sas que las mujeres seronegativas. En general, la SSR ha sido uno de los temas
pendientes, a la vez que uno de los dmbitos de la salud en el que mas denun-
cias se han realizado.?

La respuesta a la relacién entre VIH y mujeres
durante los primeros afios de la epidemia

Visibilizar la problematica de las mujeres frente al VIH no ha sido sencillo;
durante los primeros diez afios de la epidemia (1981 a 1991) se consideré que
la presencia de casos estaba asociada con “grupos minoritarios de mujeres”,
como las trabajadoras sexuales, o con segmentos de clase con menor acceso a
la educacion formal.?! Algunos textos dan cuenta de como, a nivel internacio-
nal, las mujeres con VIH comenzaron a asistir a reuniones de la Red Global de
Personas Viviendo con VIH y Sida. Para ellas, estos eran lugares donde preva-
lecia la mirada masculina respecto a la epidemia, pero fue en 1992 durante la
conferencia de Sida que hicieron un posicionamiento, en el que denuncia-
ron que las mujeres también estaban siendo afectadas, pero nadie se pregun-
taba qué pasaba con ellas como poblacién ni cuales eran sus necesidades; sin
embargo, de ahora en adelante ellas iban a luchar por sus derechos.”

En México, al igual que en muchos otros lugares de la regién, las acciones
de respuesta por parte de la sociedad civil en el tema de mujeres fueron poco
visibles; desde mediados de la década de los ochenta comenzaron a surgir
esfuerzos en la prevencion, atencién, incidencia politica e investigacion. Los
primeros materiales dirigidos a mujeres fueron adaptados de aquellos pro-
ducidos para hombres homosexuales. Entre 1989 y 1990, se crearon los prime-
ros materiales informativos sobre mujer y sida; destacan los tripticos, una
radionovela, un banco de medicamentos, el trabajo de acompafiamiento en
una zona periférica del Estado de México y las primeras actividades de

2 Tamil Kendall et al. “Sexual and reproductive rights of women living with HIV in
Latin America”, Health and Human Rights Journal, no. 22 (2020), 213-25.

2 Cristina Herrera y Lourdes Campero. “La vulnerabilidad e invisibilidad de las mu-
jeres ante el VIH/Sida constantes y cambios en el tema”, Salud Piiblica de México, no. 44
(2002): 554-64.

2 ICW Latina. Codigo de vida, historias de mujeres comunes frente al sida. Argentina, 2008.
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capacitacion y entrega de insumos a trabajadoras sexuales, cada una imple-
mentada por distintas organizaciones y colectivos de mujeres.”

A pesar de los obstaculos para abrir espacios y desarrollar acciones que
respondieran a las necesidades de las mujeres, a partir de la segunda mitad
de 1990 comenzaron a surgir iniciativas de trabajo con mujeres, guiadas por
aquellas que viven con VIH. Este acercamiento, en donde las experiencias de
las mujeres con VIH eran el centro, fueron fundamentales para la discusién
sobre vulnerabilidad, género y su relacién con la presencia de VIH. Todo lo
anterior, en su conjunto, coadyuvé para que se establecieran alianzas de
trabajo entre organizaciones y redes de trabajo involucradas en la respuesta al
VIH y al sida, en los que paulatinamente comenzé a emerger mayor interés
por incluir activamente a las mujeres con VIH en la respuesta.? Para el afio
2000, las iniciativas para fortalecer el liderazgo y la vinculacién entre activis-
tas VIH positivas y negativas generaron una mayor visibilidad de la realidad
a la que las mujeres se enfrentaban, asi como una mayor inclusién de los
temas importantes para las mujeres, tanto en instancias gubernamentales,
como de la sociedad civil.

Fue a partir del afio 2000 que se aceleraron los procesos de fortalecimiento
de mujeres lideres con VIH, actividades que tuvieron como resultado la iden-
tificaciéon de demandas especificas. En algunos casos esto implicé fracturas
con organizaciones de personas con VIH lideradas por hombres y, por ende,
la creaciéon y reivindicacion del movimiento de mujeres con VIH, que, aunque
se vinculaba con la agenda mds amplia, contaba con prioridades y objetivos
propios. Al respecto, una lider describié el proceso de reconocer la situaciéon
de marginalizacion que vivian dentro de las redes de personas con VIH —en
las que estaban presentes relaciones desiguales de poder basadas en géne-
ro—, y de rechazar estas dindmicas y reivindicar sus derechos:

Antes pues la organizacion fuerte era la de los hombres. Y pues, las mujeres
na’ mas estdbamos como para servir. Eso no es lo que nosotras queremos.
Sino que queremos hablar por nosotras mismas. Y no permitir que sigan

% A. M. Hernandez y E. Casanova. “Las ONG que trabajan sobre el SIDA y las mujeres”,
en S. Gonzalez (ed.), Las organizaciones no gubernamentales mexicanas y la salud reproduc-
tiva, México, D.F.: El Colegio de México, 1999, 97-123.

% Tamil Kendall e Hilda Pérez-Vazquez. Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas:
Necesidades y apoyos en el dmbito médico, familiar y comunitaria. México, D.F.: Colectivo
Sol, 2004.
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ejerciendo ni poder, ni violencia contra nosotras, ;no? Entonces yo creo
que es algo también que nos abrié los ojos, saber que nosotras sabemos
pedir por nosotras mismas.”

En 2008, se realiz6 la Zona de Trabajo de Mujeres como parte del Congreso
Internacional de Sida en México, donde ante la falta de mujeres mexicanas
lideres con VIH, se hicieron movilizaciones para visibilizar el trabajo de las
mujeres con VIH y sus prioridades para la respuesta a la epidemia. A través de
este esfuerzo entre aliadas y mujeres con VIH fue que avanzaron en la creacién
de acciones estratégicas de incidencia politica a favor de las mujeres, y su
reconocimiento a nivel nacional.? Para 2010, como parte de este proceso entre
mujeres lideres con VIH y otras organizaciones de mujeres, se aprobo el acuer-
do para trabajar una agenda de prioridades sobre mujeres, VIH y sida dentro
del Comité de Prevencién del Consejo Nacional para Prevenciéon y Control del
sida, creando asi la Mesa de Mujeres del Comité de Prevencién del Conasi-
da.”

La Mesa de Mujeres estuvo conformada por representantes de gobierno
(Centro Nacional para la Prevencién y Control del Sida [Censida], Instituto
Nacional de las Mujeres [Inmujeres], Centro Nacional para la Equidad de
Género y la Salud Reproductiva [CNEGSR]), organismos auténomos, agencias
de cooperacién internacional (CNDH, Onusida) y Organizaciones de la So-
ciedad Civil, con la participaciéon de mujeres afectadas por la epidemia.” El

% Tamil Kendall. ““Todos somos claves”: Epidemiologia, género e incidencia politica
de las mujeres con VIH en México”, en C. Lachenal y K. Pirker (eds.), Movimientos
Sociales, Derechos y Nuevas Ciudadanias en Ameérica Latina [Social Movements, Rights
and New Citizenships in Latin America], México: Gedisa / Fundar, 2012, 311-46.

% Balance. Promocién para el Desarrollo y Juventud A.C. Evaluacion de la zona de traba-
jo de mujeres. 2008. https://balancemx.org/sites/default/files/resources/files/ %5B
node%3Anid %5D/Evaluacio % CC%81n%20AIDS %202008.pdf.

¥ Tanto los procesos de fortalecimiento como la mesa de mujeres estuvieron integra-
dos por representantes de grupos de mujeres en su diversidad, mujeres lideres con
VIH, mujeres trans, mujeres trabajadoras sexuales y mujeres de organizaciones aliadas
con trabajo en derechos sexuales y reproductivos. Dados los objetivos del articulo, la
informacién se aboca a un sector poblacional; sin embargo, es importante recalcar que
como resultado de los procesos de fortalecimiento se generaron insumos para lograr el
posicionamiento politico de las necesidades de las mujeres en su diversidad.

% Balance. Promocioén para el Desarrollo y Juventud A.C.; CAPSIDA; Centro de Inves-
tigaciones en Salud de Comitan; Cléset de Sor Juana; Fundaciéon Arcoiris; Fundar;
Comunidad Internacional de Mujeres Viviendo con VIH; ICW México; Mexicanas en
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plan de trabajo de la Mesa estaba basado en la Agenda politica en materia de VIH
y sida dirigida a mujeres desde el enfoque de género y de Derechos Humanos.” La
creacién de la Agenda Politica marcé una diferencia sustancial, era un espacio
de organizacion colectiva en el que los principales actores eran las mujeres
con VIH, acompanadas de aliadas.

La integracion de las demandas de atencién de las mujeres con VIH

Cambios en la NOM-010 como caso de éxito en el reconocimiento de las
necesidades en SSR de las mujeres con VIH

En concordancia con las recomendaciones de Onusida para paises con epide-
mias concentradas, en México la respuesta al VIH se enfocé en las poblaciones
clave. En el caso de las mujeres, debido a que no forman parte de los subgru-
pos con mayor prevalencia, las primeras acciones —como ya se comentaba —
se focalizaron en mujeres trabajadoras sexuales y embarazadas, reflejo de la
aproximaciéon epidemioldgica desde la que se les miraba como vectores de
transmisién y no como sujetos de derecho.*

Uno de los primeros resultados de la agenda politica y alianzas fortaleci-
das, a favor de dar respuesta a las demandas de las mujeres, fueron insumos
para alimentar la modificaciéon de la Norma Oficial Mexicana para la Pre-
venciéon y el Control de la Infeccién por VIH, NOM-010, que hasta ese mo-
mento mencionaba que tnicamente se les ofrecerian servicios a mujeres “de

Accién Positiva; Mujer Libertad; Movimiento Mexicano de Ciudadania Positiva; Red
de Mujeres Trans; Salud Integral para la Mujer.

¥ Comision Nacional de los Derechos Humanos. Agenda politica en materia de VIH y
Sida. Dirigida desde el enfoque de género y de derechos humanos. México: CNDH, 2006.
https:/ /www.cndh.org.mx/documento/la-cndh-distribuye-agenda-politica-en-
materia-de-vih-y-sida-dirigida-mujeres-desde-un.

* En el caso de la prevencién, la NOM-007-SSA2-1993 mencionaba que, dentro de las
actividades de control prenatal, se realizara la deteccién del virus de la inmunodefi-
ciencia adquirida humana VIH en mujeres de alto riesgo (transfundidas, drogadictas
y prostitutas), bajo conocimiento y consentimiento de la mujer, y se referiran los casos
positivos a centros especializados, respetando el derecho a la privacidad y a la confi-
dencialidad. Secretaria de Salud. NOM-007-SSA2-1993, Atencién de la mujer durante
el embarazo, parto y puerperio y del recién nacido. Criterios y procedimientos para la
prestacion del servicio. México, Secretaria de Salud, 1994.
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alto riesgo (transfundidas, drogadictas y prostitutas)”,* lo que representaba
una barrera y sesgo en la deteccién oportuna; el enfoque cambi6 gracias a la
presién de la Mesa de Mujeres y acciones de personas aliadas. Se estableci6
que la prueba del VIH debia ofrecerse a todas las mujeres embarazadas, garan-
tizando la voluntariedad y confidencialidad, pero también el acceso al trata-
miento antirretroviral y el cuidado de la salud. Este fue un paso importante
en el reconocimiento de los derechos reproductivos de las mujeres, dando un
giro desde concebirlas como vectores de transmisién a reconocerlas como
sujetos de derecho.®

Ademads de centrarse en la prevencion de la transmisién vertical, se dio
paso al reconocimiento de los derechos reproductivos de las mujeres con
VIH por parte del Estado, entre los que destacaba la decision de las mujeres
respecto al ndmero y espaciamiento de los hijos, incluyendo el seguimiento
médico adecuado para las mujeres que deseaban un embarazo.*

La Mesa de Mujeres trabajé durante 8 afios (2010 a 2018) dentro del Cona-
sida para posicionar el tema de mujeres y VIH, y lograr una respuesta integral
para las mujeres. Con el paso del tiempo, fue presentando méas propuestas,
que tuvieron como resultado impulsar un acuerdo para fomentar la coordina-
cién entre las instancias rectoras de los temas de prevencion y atencién a
mujeres: el Censida y el CNEGSR. Hace una década que programas como
Salud Materna y Salud Reproductiva, que estan a cargo del centro nacional,
mencionan, como parte de sus acciones, la prevencion de la transmisién peri-
natal del VIH y la sifilis congénita.

Una de las barreras se encontraba en los mecanismos de coordinacién
entre ambas instancias y programas; asi, a partir de establecer canales de
comunicacién, desde 2013 el indicador de prevencién perinatal pasé de estar

3 Secretaria de Salud. Norma Oficial Mexicana NOM-007-SSA2-1993, Atencion de la
mujer durante el embarazo parto, puerperio del recién nacido. Criterios y procedi-
mientos para la prestacién del servicio. México: Secretaria de Salud, 1993.

2 Tamil Kendall y Eugenia Lépez Uribe. “Improving the HIV response for women in
Latin America: Barriers to integrated advocacy for sexual and reproductive health and
rights”, Global Health Governance 4, no. 1 (otofio de 2010). www.ghgj.org.

* Norma Oficial Mexicana NOM-010 SSA2-2010, Para la prevencién y el control de la
infeccion por Virus de la Inmunodeficiencia Humana, Subseccién 5.6.5. Diario Oficial
de la Federacion, 10 de noviembre de 2010. http:/ /dof.gob.mx/nota_detalle.php?codi
g0=5166864&fecha=10/11/2010#:~:text=NORMA %200ficial % 20Mexicana %20
NOM %2D010,Virus %20de %201a % 20Inmunodeficiencia % 20Humana.
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en el Programa de VIH al Plan Sectorial de Salud, lo que implica que todos los
programas instituciones vinculados al sector salud estan obligados a coordinar
acciones a nivel nacional para prevenir la transmisién perinatal del VIH.*

El sistema de salud en México cuenta con la capacidad de brindar atenciéon
prenatal, tratamiento antirretroviral (ARV), mejorar la oferta de la prueba
de VIH y garantizar el acceso a la eleccién del tipo de parto,” elementos que le
permitiran al Estado mexicano lograr la meta de prevenciéon perinatal del
VIH, y la sifilis congénita, asi como disminuir la mortalidad materna e infantil
asociada.

Otro avance ha sido lograr que las politicas de prevencién y atencion estén
establecidas desde las necesidades de las mujeres, con enfoque de derechos y
en especial de los sexuales y reproductivos. Asi, en la nueva propuesta de
modificacién a la NOM-010-2018 se incluyeron como parte de los grupos en
situacién de vulnerabilidad y desigualdad a las nifas, nifios, adolescentes,
mujeres, mujeres que sufren violencia y grupos de la diversidad sexual y de
género, y en ella se garantiza que las y los adolescentes puedan acudir a reali-
zarse la prueba sin necesidad del acompafiamiento de padres y/o tutores.®

*Si bien el tltimo cambio de gobierno se realizé en 2018, al momento en que se realizé
este articulo no se habian publicado los Programas de Accién Especifica, lo que dificul-
ta el seguimiento de metas; sin embargo, si se publicé el Plan Sectorial de Salud donde,
como parte de la estrategia prioritaria 4.5, se menciona: Implementar programas para
la prevencién y control del VIH y otras Infecciones de Transmisién Sexual para evitar
su propagacion o en su caso, propiciar su atencion oportuna bajo un enfoque de perti-
nencia cultural y perspectiva de derechos, donde en el punto 4.5.7 aparece que se
promoverd la prevencién primaria y secundaria del VIH, especialmente en mujeres,
considerando todas sus diversidades, contextos y ciclo de vida, que integre a las ado-
lescentes e incluya la prevencion de la transmision perinatal del virus en el marco de
derechos sexuales y derechos reproductivos. Secretaria de Salud. Programa Sectorial
Derivado del Plan Nacional de Desarrollo 2019-2024. México, Secretaria de Salud, 2020.
https:/ /dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5598474&fecha=17/08 /2020.

* Denise Jamieson, Jennifer Read et al. “Cesarean delivery for HIV-infected women:
recommendations and controversies”, American Journal of Obstetrics & Gynecology 197
(2007), 96-100.

% Secretarfa de Salud. Proyecto de Norma Oficial Mexicana NOM-010-SSA2-2018 para la
prevencion y el control de la infeccion por virus de la inmunodeficiencia humana. México,
Secretaria de Salud, 2018. http://dof.gob.mx/nota_detalle.php?codigo=5521250&fe
cha=02/05/2018.



Retos persistentes para la proteccion y promocion de los derechos sexuales y
reproductivos de las mujeres con VIH

A pesar de que el derecho a vivir libre de discriminacién por condicién de
salud y el derecho a decidir sobre el ntimero y espaciamiento de los hijos estan
reconocidos por la Constituciéon Mexicana y la NOM-010, que rige la respues-
ta nacional en prevencion y respuesta al VIH, existe evidencia sobre la preva-
lencia del estigma y la discriminacién por parte del personal de salud y la
falta de informacién sobre el amplio rango de opciones reproductivas, lo que
se ha transformado en importantes barreras para el ejercicio de los derechos
sexuales y reproductivos por parte de las mujeres con VIH en nuestro pais.”

Mientras que la normatividad reconoce la responsabilidad del Estado
de garantizar los derechos sexuales y reproductivos, lograr una respuesta
adecuada en el terreno ha sido complejo, ya que muchos proveedores de
servicios de salud y tomadores de decisiéon consideran que las personas con
VIH, y en especial las mujeres, no tienen vida sexual e incluso se oponen a que
la tengan, diciéndoles que puede dafiar su salud.® Distintos estudios realiza-
dos en México reportan que no se atienden sus necesidades de SSR y que
incluso se violan sus derechos sexuales y reproductivos.*

Por ejemplo, investigaciones evidencian que, ante las malas experiencias
en los servicios de primer nivel de atencién, las mujeres ya no suelen acercar-
se a pesar de que es alli donde pueden acceder a los métodos anticonceptivos,
y cuando lo hacen, prefieren no comentar su diagndstico con el personal de
salud ante el temor de ser discriminadas. Esto representa una barrera, pues es
importante que las mujeres cuenten con informacién sobre el método anti-

% Tamil Kendall y Gabriela Garcia. “Prevencion y atencién al VIH en mujeres y su in-
tegracion con la salud materno-infantil: Rezagos mexicanos para lograr los objetivos
del desarrollo del Milenio y cumplir con la Declaracién de Compromiso sobre el VIH
y el Sida”, en Graciela Freyermuth y Paola Sesia (coord.), Monitoreos, diagnosticos y
evaluaciones en salud materna y reproductiva, México: CIESAS, 2013, 225-244.

% Kendall y Pérez-Vazquez, Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas, 105. Tamil
Kendall. “Falling short of universal access to reproductive health: Unintended
pregnancy and contraceptive use among Mexican women with HIV”, Culture, Health
& Sexuality 15, suplemento 2 (2013), S166-179.

¥ Gabriela Garcia. “Barreras en la coordinacion interinstitucional para la atencién
integral a la salud sexual y reproductiva de las mujeres con VIH: el papel del Conasi-
da”, tesis, FLACSO, 2017.
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conceptivo mas conveniente; asi como las posibles interacciones con el trata-
miento que estan tomando.*

Por otro lado, también se ha documentado que, en el caso de las mujeres
embarazadas con VIH, puede existir presién y/o coercién por parte del perso-
nal de salud para que opten por la Oclusién Tubaria Bilateral, un método de
esterilizaciéon permanente, aun contra sus deseos, y en algunos casos se reali-
za sin el consentimiento expreso o conocimiento de la mujer.* De la misma
manera, se han documentado casos en los que el personal decide colocar mé-
todos anticonceptivos como el DIU sin el consentimiento expreso de la mujer.*

De acuerdo con la normatividad, la eleccién de un método anticonceptivo
siempre debe ir acompaifiado del consentimiento informado, con consejeria,
para que las mujeres puedan tomar la mejor decisiéon segtn sus deseos y
necesidades. Los estudios internacionales recomiendan el uso de la anticon-
cepcién dual; es decir, un método hormonal y uno de barrera. En el pais, los
condones masculinos son méds accesibles que los femeninos, lo que implica
que las mujeres tienen que enfrentar el reto de negociar su uso con la pareja.*
Existe evidencia de que, una vez conocido el estatus serolégico positivo,
aumenta el uso del condén; sin embargo, el uso no es consistente por las cons-
trucciones sociales de género y sexualidad, por ejemplo, su asociacién con la
infidelidad sexual.*

En relacién con los derechos reproductivos, las mujeres mexicanas con VIH
no acceden a informacién sobre la interrupcién legal del embarazo cuando
estdn frente a un embarazo no deseado, pero tampoco se les proporciona

% Kendall, “Falling short of universal access to reproductive health”. Alexandra
Martin-Onraét Arciniegas. “Oportunidades perdidas de diagnostico de VIH entre
mujeres mexicanas”, en Ana Amuchéstegui (coord.), Mujeres y VIH en México. Didlogos
y tensiones entre perspectivas de atencion a la salud, México: Universidad Auténoma
Metropolitana, 2018, 101-18.

! Tamil Kendall y C. Albert. “Experiences of coercion to sterilize and forced steriliza-
tion among women living with HIV in Latin America”, Journal of the International AIDS
Society 18, no. 1 (enero de 2015). doi.org/10.7448 /1AS.18.1.19462.

#2 Uribe, Villafuerte y Magis, “ Atencién a la salud reproductiva y VIH en mujeres”.

# Moénica Hernandez Leyva. “Estrategias y procesos de alternacién en la trayectoria de
atencion a mujeres embarazadas con VIH en el INPer desde el enfoque biocultural”,
tesis de maestria, UNAM, 2017. Kendall, “Falling short of universal access to repro-
ductive health”.

# Kendall, Castillo y Herrera, “El uso inconsistente del condén en mujeres mexicanas
que viven con VIH”.
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informacion sobre la prevencion de la transmision perinatal cuando desean
embarazarse,® a pesar de que en el dltimo Programa de Acciéon Especifico de
VIH publicado (2013-2018) se menciona el acceso a los servicios de reproduc-
cién asistida.

Desde 2008, existe evidencia contundente de que el tratamiento ARV y la
supresion viral puede prevenir la transmisién sexual del VIH entre parejas
estables,* que la profilaxis pre- y pos-exposicion es efectiva para prevenir la
transmision del VIH a la pareja serodiscordante, y que es posible efectivamen-
te eliminar la transmisién vertical (madre-hijo).*” Sin embargo, estas alternati-
vas no estan garantizadas, dado que muchos médicos y tomadores de decisién
en el sector salud desconocen la informacién o se niegan a brindarla. El con-
texto desfavorable se muestra en la siguiente anécdota, sobre la opinién de
un tomador de decisién en el sector salud: “si saben que tienen VIH y quedan
embarazadas, creo que tienen un problema psiquiatrico, o les falta informa-
cién sobre la magnitud de tener VIH y el riesgo real de transmitirlo; si tienen
esa informacién y lo hacen, como digo, jpsiquiatrica!*

Aun cuando el personal de salud tiene mayor consciencia de los derechos
reproductivos de las mujeres con VIH, el estigma y la discriminacién represen-
tan una barrera para que actten a favor de la realizacion de estos derechos;
como anécdota, un médico general especializado en VIH, que trabajé en el
sector ptiblico, comenté: “No quiero aparecer en el periédico, y ya puedo ver

# Mayra Chavez Courtois et al. “Percepcion cultural respecto al embarazo no planea-
do en mujeres gestantes viviendo con VIH", Revista Chilena de Salud Piiblica, no. 20
(2016), 29-35.

% Pietro Vernazza et al. “Les personnes séropositives ne souffrant d’aucune autre MST
et suivant un traitement antirétroviral efficace transmettent pas le VIH par voie sexue-
1le”, Bulletin des Médecins Suisses, no. 89 (2008), 165-169.

¥ Lynn T. Matthews et al. “Periconception pre-exposure prophylaxis to prevent HIV
transmission: benefits, risks, and challenges to implementation”, AIDS (London,
England) 24, no. 13 (2010), 1975-1982. doi:10.1097/QAD.0b013e32833bedeb. World
Health Organization. Antiretroviral drugs for treating pregnant women and preventing HIV
infection in infants: towards universal access: Recommendations for a public health approach.
Geneva: WHO, 2006.

% Tamil Kendall. “Health-care providers, decision-makers, and the reproductive rights
of Mexican women living with HIV”, presentacion final de Takemi Fellowship in
International Health, Harvard School of Public Health, Boston, Massachusetts. 15 de
mayo de 2014.
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el titular: ‘Dr. quiere embarazar a pacientes con VIH.” Diran: j;Qué pasa con
eso?! ;Estd loco o algo asi?”#

Otro rubro sobre el que existe poca informacién es la relativa a la profilaxis
pre-exposicién (PrEP), que ofrece proteccion adicional para la pareja serodis-
cordante. Sin embargo, en México, ain no existe una politica que lo regule ni
acceso en el sector publico de salud para personas que viven con VIH, por lo
que su acceso no esta garantizado y es poco asequible.

Otro tema relevante es la deteccién oportuna del cancer cérvico-uterino
(CaCu), una de las principales causas de mortalidad en las mujeres mexica-
nas. Es fundamental que los servicios y programas de prevencion y atencién
a la SSR de las mujeres, como los servicios de prevencién y control del cancer,
puedan vincularse con los de VIH.

Los temas asociados a la SSR de las mujeres que viven con VIH siguen
siendo de los rubros en los que atin queda un largo trecho por recorrer. Si
bien el trabajo que se ha venido haciendo desde el movimiento de mujeres
con VIH ha logrado visibilizar las necesidades especificas respecto a la sexua-
lidad y reproduccién, mismos que poco a poco se han visto reflejados en la
normativa nacional, las desigualdades de género en los espacios cotidianos
siguen prevaleciendo, y las narrativas donde el estigma prevalece estdn atin
presentes en una buena parte del personal de salud.

Por ende, uno de los temas sobre los cuales se insiste de manera cada vez
mas constante es la necesidad de la inclusion de la perspectiva de derechos
humanos en planes y programas (entre otros, los derechos sexuales) y la ren-
diciéon de cuentas efectiva por parte de los tomadores de decisiones y el per-
sonal de salud.

Reflexiones finales

Desde hace mas de veinte afios, la evidencia cientifica ha mostrado el papel
que las construcciones dominantes de género condicionan, y que se hacen
presentes en las dindmicas de transmisién del VIH y otras ITS, asi como en las
vidas de las personas, una vez que se conoce el diagndstico.

Las mujeres con VIH, al igual que otros sectores poblacionales, considera-
dos de menor prevalencia en el pais, han estado fuertemente involucradas en
la respuesta a la epidemia desde sus inicios. Cabe resaltar que muchas de las

¥ fdem.
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voces de mujeres activistas y aliadas del movimiento de VIH se formaron a
partir del trabajo comunitario, de la demanda constante a prestadores de
servicios de salud en todo el pais. Esta constante de indiferencia y violencia
las moviliz6 para generar mecanismos de demanda a nivel nacional, pues las
situaciones a las que se enfrentaron eran una realidad constante en todo el
pais. La Mesa de Mujeres fue una accién conjunta, que posibilité generar un
mecanismo de incidencia politica que impact6 en planes y programas nacio-
nales, para transformar la realidad de las mujeres mexicanas.

Si bien existen importantes avances en la respuesta a las mujeres con VIH,
sigue existiendo una agenda pendiente con importantes brechas para lograr
la inclusién de la perspectiva de género de forma transversal en el marco nor-
mativo y de politica puablica relacionado con el VIH y sus servicios. La inclu-
sién de la perspectiva de género tendra beneficios considerables para todas
las personas. En el caso de las mujeres, esto implica no solo reconocer las ne-
cesidades especificas de las mujeres y garantizar sus derechos humanos —in-
cluyendo los derechos sexuales y derechos reproductivos— a vivir libres
de discriminacién y de violencia en la normatividad, sino también traducir
estas garantias de derechos a la practica.

Hay importantes temas pendientes: la generacion de mecanismos de coor-
dinacién intersectorial entre los distintos programas de salud, mejorar la
implementacion y asegurar presupuesto suficiente para garantizar el cumpli-
miento de los compromisos y metas adquiridos a nivel nacional e internacio-
nal, con énfasis en los adquiridos con la Convencién para Eliminar todas las
Formas de Discriminacion contra las Mujeres. Entre otras acciones, la res-
puesta al VIH debe vincularse més con la respuesta a la violencia de género.
Es una realidad que la violencia de género, entre ellas la sexual, influye
directamente en el riesgo de adquirir VIH y, una vez adquirido, en el acceso a
la atencién médica. Es muy importante aplicar la NOM-046,% para identificar
y responder a la violencia en los servicios de salud. Asi mismo, es importante
fortalecer el acompafiamiento y los grupos de pares, espacios que de manera
significativa han demostrado ser lugares seguros para que las mujeres con
VIH se desenvuelvan, encuentren una escucha activa, acompafiamiento y la
posibilidad de ampliar sus redes de apoyo.

% Norma Oficial Mexicana 046-SSA2-2005. Violencia familiar, sexual y contra las mu-
jeres. Criterios para la prevencion y atencién, Diario Oficial de la Federacion, 16 de abril
de 2009. https:/ /www.gob.mx/salud/cnegsr/documentos/norma-046-en-el-dof.
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Un motor importante para promover los derechos humanos y la imple-
mentacion de la perspectiva de género interseccional en el marco normativo
y de politicas ptublicas son las mismas mujeres con VIH, que a través de sus
experiencias y procesos de concientizacién han roto con normas sociales dis-
criminatorias, movilizdndose para reclamar politicas ptblicas y servicios de
salud que respondan a sus realidades y necesidades cotidianas.” Son ellas
quienes nos pueden guiar en el camino; a ellas les toca ser el centro de la
respuesta a las mujeres y el VIH.

° Tamil Kendall. “Sexual and reproductive rights of women living with HIV in Latin
America”, Health and Human Rights Journal, no. 22 (2020), 213-225.
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