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Prefacio

El contacto directo con diversas organizaciones que trabajan en la
respuesta al virus de inmunodeficiencia humana y el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida (VIH/SIDA) y con mujeres que viven con
el virus, nos permitié identificar, en primera instancia, que quienes
se acercan a las organizaciones pocas veces tienen acceso a
servicios o intervenciones disenados especialmente para ellas. Por
esta razon, la Red Mexicana de Personas que Viven con VIH/SIDA y
Colectivo Sol decidimos unir nuestros esfuerzos en una propuesta
para contribuir al proceso de las organizaciones y de las mujeres
involucradas en la respuesta a la epidemia, con el fin de desarrollar
acciones apropiadas que atiendan las necesidades de las mujeres
con el VIH/SIDA.

Los objetivos planteados fueron obtener un mejor entendimiento de
los contextos que hacen vulnerables a las mujeres mexicanas a
adquirir la infeccion por el VIH, y que hacen vulnerables a las
mujeres que viven con el VIH/SIDA a la progresion de enfermedades
y pérdidas en términos de calidad de vida; asimismo, identificar
necesidades y vacios en apoyos familiares, médicos y comunitarios,
y factores que impiden a las mujeres que viven con el virus
participar como lideres en las organizaciones comunitarias del
VIH/SIDA. A partir de los hallazgos del diagnostico planteamos una
serie de recomendaciones sobre acciones que pueden tomar las
organizaciones gubernamentales y no gubernamentales para atender

a las mujeres que viven con el VIH/SIDA, y desarrollamos un taller
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enfocado a incrementar las capacidades de mujeres VIH positivas
para responder a sus propias necesidades y a las definidas por otras
mujeres VIH positivas. La Gltima seccion comprende una descripcion

del proceso de capacitacion y las cartas descriptivas del taller.

La publicacion de este libro se inscribe en la intencion de atender la
carencia de material disponible sobre la experiencia de mujeres VIH
positivas en México. Esperamos que sea Util para activistas dentro y
fuera de instancias gubernamentales y no gubernamentales,
tomadoras de decisiones, académicos, y los mismos hombres y

mujeres que viven con el virus.
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|. Estigma y discriminacion,
vulnerabilidad
y género en el VIH/SIDA

Estigma y discriminacion

El Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA
(ONUSIDA) define el estigma como un medio poderoso de control
social que se aplica a través de la marginacion, exclusion y ejercicio
del poder sobre individuos que exhiben determinados rasgos, y
precisa que la discriminacion se produce cuando “se realiza contra
una persona una distincion que dé lugar a que sea tratada parcial e
injustamente por pertenecer, o se perciba que pertenece, a un

”1

grupo particular

En la mayoria de los paises, un aspecto del estigma y la
discriminacion relacionado con el VIH es que el virus, en el proceso
inicial de la epidemia, ha afectado grupos que de por si son
discriminados y definidos como “ajenos” o “diferentes”, ya sea por
su preferencia sexual, etnia, fuente de ingreso u otras
caracteristicas. Este aspecto discriminatorio es propio del estigma
que acompana al virus, porque el sindrome es percibido como una
enfermedad fatal y, por lo tanto, la gente teme ser infectada, las

vias de transmision estan asociadas con comportamientos que, por

' Aggleton P, Parker R. Campafia mundial contra el SIDA 2002-2003. Marco conceptual
y base para la accion: estigma y discriminacion relacionados con el VIH/SIDA.
Ginebra: ONUSIDA; 2002:9.



I. Estigma y discriminacién, vulnerabilidad y género en el VIH/ SIDA

su lado, se encuentran estigmatizados (sexo y uso de drogas); y
porque logicas culturales enfocadas en comportamientos
individuales conciben que el ser infectado es resultado de
decisiones propias; en este sentido la consecuencia, digamoslo asi,

es justa.

El estigma y la discriminacion originan contextos sociales en donde
los comportamientos preventivos son psicoldgica y materialmente
dificiles de implantar y pueden por ello propiciar el desarrollo de la
enfermedad porque el miedo al estigma desalienta pruebas
voluntarias del VIH, lo que deriva en diagnosticos tardios de la
enfermedad pues el estigma es una barrera para la blsqueda de
tratamiento, y porque el estigma y la discriminacion impactan las
redes sociales de quienes viven con el virus y, por ende, los apoyos
recibidos. Estas dos nociones contribuyen en gran medida a la
vulnerabilidad de la infeccion por el VIH y el desarrollo del SIDA; por
eso, han sido identificadas por ONUSIDA como uno de los obstaculos

mas importantes para una respuesta efectiva ante la epidemia.

Vulnerabilidad

La vulnerabilidad es el concepto que refiere mayor probabilidad de
dafno en unas personas sobre otras a causa de sus condiciones
sociales, por ejemplo, la situacion social de un individuo puede
influir negativamente en su capacidad para ejercer control sobre su
propia salud. La mayor parte de las infecciones por el VIH son
resultado de la actividad sexual y del uso de drogas inyectables, que

son comportamientos profundamente personales. La respuesta
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I. Estigma y discriminacién, vulnerabilidad y género en el VIH/ SIDA

inicial a la epidemia consistid en la tentativa de influir en esos
comportamientos; se crey6o que si las personas conocian el peligro
de los mismos y se disponia de servicios basicos, como los de
distribucion de preservativos y tratamiento de las infecciones de
transmision sexual (ITS) modificarian ese comportamiento. Sin
embargo, los comportamientos de riesgo estan, a su vez,
configurados por una serie de determinantes mucho mas amplios y
menos claros. Las condiciones economicas, la estructura de la
sociedad y las normas culturales pueden influir en el
comportamiento de las personas en distintas circunstancias, e
incluso dictar ese comportamiento.”? La diferencia entre
vulnerabilidad y riesgo es mas que una sofisticacion semantica. El
concepto riesgo expresa una probabilidad cuya base son las
decisiones y comportamientos individuales. El concepto de
vulnerabilidad senala la importancia de factores sociales,
economicos, culturales, biologicos y epidemiologicos que
condicionan decisiones y comportamientos, y por lo tanto, sefalan
la necesidad de respuestas basadas en cambios estructurales y no

s6lo en cambios de comportamientos individuales.?

2 Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA. Guia para la
planificacion estratégica de una respuesta nacional al VIH/SIDA: analisis de la
respuesta. Ginebra: ONUSIDA; 1998: 12-13.

% Delor F, Hubert M. Revisiting the concept of “vulnerability”. Social Science and
Medicine 2000; 50 (11): 1557-1570; Ross MW, Ferreira-Pinto JB. Towards a public
health of situations: the recontextualization of risk. Cad Saude Publica 2000; 16 (1):
59-71.
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Género

”

“Uno no nace mujer, se hace mujer

Simone de Beauvoir escribio la frase anterior en su libro El segundo
sexo en 1949 como una llamada de atencion sobre el proceso de
construccion de género en las mujeres, pero es igualmente
relevante para los hombres. El género constituye una serie de
atributos y funciones que van mas alla de lo bioldgico, son
construidos culturalmente, y atribuidos/construidos a partir de los
sexos para justificar diferencias y relaciones inequitativas de poder
entre los mismos. El género se implanta a través de un fuerte
proceso de socializacion que empieza en el nacimiento y continda a
lo largo de la vida de cada persona. Esta socializacion comprende un
proceso complejo de como uno se representa y actla en el mundo,

y cambia segln su cultura y periodo historico.

En general, los roles de género privilegian a los hombres mas que a
las mujeres, y mas aun a los hombres que conforman al modelo

dominante:

La masculinidad que define a los blancos, de clase media,
adultos jovenes heterosexuales, es el modelo que establece los
standars para otros hombres, en base al cual se miden otros
varones, y al que, mas comUnmente de lo que se cree, ellos
aspiran.”

4 Kimmel MS. Homofobia, temor, vergiienza y silencio en la identidad masculina. En:
Valdés T, Olavarria J, eds. Masculinidad/es: poder y crisis. Santiago de Chile: Isis
Internacional y FLACSO; 1997: 50.
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La construccion de género y las relaciones de poder
correspondientes privilegian mas a quienes conforman este modelo
que a los hombres de minorias étnicas o raciales, minorias sexuales,
etcétera; de igual modo, las experiencias de género de las mujeres
son matizadas conforme a su clase, etnia, raza y orientacion sexual.
Lo sustancialmente singular es que dentro de cada una de estas
otras categorias de opresion las mujeres tienden a sustentar menos
poder y menores privilegios. Visto lo cual la subordinacion social
prevaleciente de las mujeres puede tener efectos diversos sobre la
salud, y no significa tampoco una mejor posicion de los varones
frente a los riesgos, por ejemplo en las sociedades industriales
modernas, donde las desigualdades de género en el acceso a
recursos no son muy agudos y donde las enfermedades cronicas son
las mas importantes: las mujeres se enferman mas que los hombres,
pero tienen una mayor sobrevivencia respecto de éstos.’ Algunos
aspectos de la construccion de masculinidades pueden tener costos
altos en términos de la salud, en particular en relacion con los
accidentes de vehiculos, las adicciones y la sexualidad. Por el tema
que nos ocupa interesa especificamente la relacion entre la
afirmacion de la identidad de género y el comportamiento sexual, lo
cual es un factor importante en la vulnerabilidad de hombres y

mujeres ante la infeccion por el VIH.

% Szasz |. Género y salud. Propuestas para el analisis de una relacion compleja. En:
Bronfman M, Castro R. Salud, cambio social y politica: perspectivas desde América
Latina. México, DF: Instituto Nacional de Salud Pablica/ Edamex; 1997: 109-121.
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Género y vulnerabilidad ante el VIH/SIDA

Se ha hablado de que la mayor vulnerabilidad de las mujeres frente
al VIH posee multiples rostros: socioeconémico, biologico,
epidemiologico,® y se ha suscitado por diversas expresiones de
culturas sexuales. Es importante subrayar que estas vulnerabilidades
se traslapan y refuerzan. La vulnerabilidad bioldgica se suma a
practicas construidas culturalmente, por ejemplo el sexo anal y la
violencia de género. De manera semejante, la vulnerabilidad
epidemioldgica se funda en patrones socioculturales como el
noviazgo entre hombres mayores y mujeres menores, Y
construcciones de masculinidad cuyo énfasis estriba en la toma de
riesgos, lo que se traduce en practicas sexuales, uso de drogas y una
serie de normas socioecondémicas que alimentan la migracion
masculina. Con base en los conocimientos existentes sobre género y
vulnerabilidad ante el VIH/SIDA en México discutiremos la
vulnerabilidad de las mujeres frente a la infeccion por el VIH y la

vulnerabilidad de desarrollar el SIDA.

Vulnerabilidades relacionadas con condiciones
socioeconémicas

En cuanto a la vulnerabilidad social, las mujeres, en la mayoria de
los paises, en especial aquellos de bajo o mediano ingreso, siguen
teniendo menor acceso a la educacion, al ingreso y al poder

politico. Esto las hace vulnerables a la infeccion por el VIH y

® Herrera C, Campero L. La vulnerabilidad e invisibilidad de las mujeres ante el
VIH/SIDA: constantes y cambios en el tema. Salud Publica Mex 2002; 44: 554-564.
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acrecienta la progresion al SIDA de varias maneras. Revisemos
algunos de los indicadores generales que apuntan a las relaciones de
género (educacion, participacion en el sector formal laboral y
participacion politica) antes de discutir como la inequidad en estos
ambitos puede impactar la vulnerabilidad de las mujeres ante el
VIH/SIDA.

En el caso de México hay mas mujeres analfabetas que hombres
(11.3% vs. 7.4%), y ligeramente mas mujeres de 15 afos de edad o
mayores sin instruccion o con la escuela primaria incompleta (29.9%
vs. 26.4%).” Pero a pesar de esta inequidad educativa en los
sectores mas marginados de la sociedad, y sobre todo en los de una
generacion mas vieja, en 1999-2000 mujeres y hombres jovenes de
entre 15 y 24 anos de edad logré paridad en el analfabetismo e
inscripcion en la edad secundaria.® Desafortunadamente, estos
avances en la educacion de la poblacién femenina no se ven
reflejados en la participacion econdémica ni en los sueldos y
beneficios recibidos por mujeres mexicanas. En 2000, 29.9% de
éstas participaron en la economia formal, en comparacion con
70.3% de los hombres mexicanos.’ En la region de Latinoamérica y EL

Caribe, mujeres que trabajan en el sector no agropecuario ganan

7 Instituto de Estadistica, Geografia e Informatica. Estados Unidos Mexicanos. XlI
Censo General de Poblacion y Vivienda, 2000. Aguascalientes, Aguascalientes,
México; 2001.

& Fondo de Desarrollo de las Naciones Unidas para la Mujer. Progress of the World s
Women. Nueva York:UNIFEM; 2002: 16-22.

? Instituto de Estadistica, Geografia e Informatica. Estados Unidos Mexicanos. XII
Censo General de Poblacion y Vivienda, 2000. Aguascalientes, Aguascalientes,
México; 2001.
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78% menos de lo que ganan los hombres,'® y en México el Programa
Nacional de la Mujer calcula que éstas reciben entre 10 y 30% menos
que los hombres incluso cuando tienen la misma educacion vy
realizan un trabajo comparable. Ademas, las mujeres tienden a
recibir menores prestaciones laborales y beneficios; solo 6 de los 12
millones de las trabajadoras mexicanas son derechohabientes del
Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) o del Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales de los Trabajadores del Estado
(ISSSTE), y solo 32% de las mujeres empleadas reciben beneficios
como vacaciones y aguinaldo."" Finalmente, la participacion de las
mujeres en la politica formal es otra de las areas en donde la
brecha de género es evidente; en México las mujeres ocupan 16% de

los lugares en el Congreso."

Las inequidades socioecondmicas hacen vulnerables a las mujeres
ante la infeccion por el VIH de maneras directas e indirectas. Un
menor grado de educacion puede perjudicar las posibilidades de una
mujer de protegerse de dicha infeccion si carece de la informacion
basica acerca de la transmision del virus y métodos para prevenirlo.
De formas indirectas, una menor educacion también puede influir
en las posibilidades de una mujer para protegerse; por ejemplo, si
su pareja cuenta con mas educacion y entonces es considerado

como mas inteligente o con mayor capacidad para decidir en

' Disponible en:  http://www.io.ore/public/engish/region/eurpro/london/download/disarimimam.pdf.
Consultado el 25 de julio de 2003.

" La Botz D. Women and Children -Labor Base of Mexican, North American Economy.
Mexican Labor News and Analysis, March 2, 1999. Disponible en: http://www.
corpwatch.org/issuess/PID.jsp?artilceid=799. Consultado el 25 de julio de 2003.

"2 Fondo de Desarrollo de las Naciones Unidas para la Mujer. Progress of the World s
Women. Nueva York: UNIFEM; 2002: 43.
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muchos campos, no solo en el sexual; o si a causa de su bajo grado
de educacion ella no cuenta con los ingresos justos y por este
motivo se vuelve dependiente econdmicamente, dichas situaciones
reducen su poder de negociacion en general y, en particular, acerca
de su sexualidad. Menos educacion, ingresos econdomicos Yy
experiencia en el mercado de trabajo derivan en un menor acceso a
los servicios de salud que son beneficios para trabajadores del
sector formal, mas no para quienes trabajan en el sector informal o
doméstico no pagado. La falta de cobertura en servicios de salud,
incluyendo el acceso a antirretrovirales, hace a las mujeres mas
propicias a desarrollar el SIDA. Conviene mencionar que el trabajo
domeéstico considerado tradicionalmente como femenino, y la
asignacion cultural a la mujer del rol de cuidadora, con frecuencia
implican que las mujeres valoren menos su propio bienestar que el
bienestar ajeno, de modo que la responsabilidad del cuidado del
VIH se recarga en las mujeres, ya se vean infectadas o no por el

virus."

Vulnerabilidades biolégicas

En el caso de la vulnerabilidad bioldgica se ha comprobado que en
la relacion heterosexual la mujer es mas vulnerable que el hombre
debido a que la vagina tiene una zona de exposicion al virus de
mayor superficie que el pene, y porque la carga viral es mayor en el
semen que en los fluidos vaginales. En el caso de las mujeres

jovenes la mucosa vaginal es mas fragil, y como consecuencia hay

'3 Warwick |, Bharat S, Castro R, Garcia R, Leshabari MT, Singhanetra-Renard A et al.
Household and community response to HIV and AIDS in developing countries. Critical
Public Health 1998; 8: 311-328.
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mayor probabilidad de un trauma resultante que permita la entrada
del virus. Ademas, la transmisién es mas probable durante sexo
anal, o sexo violento o forzado." Estas vulnerabilidades bioldgicas
de las mujeres se combinan con practicas y comportamientos
sexuales asociados mas bien con lo cultural. Como ejemplos

podemos considerar el sexo anal y la violencia sexual.

Sexo anal

El sexo anal puede ser introducido en el repertorio sexual de una
cultura no solamente por placer o por placer mutuo, sino por
motivos como conservar la virginidad femenina, evitar el embarazo
o porque durante la menstruacion la sangre se considera “sucia”.
Independientemente de los motivos, en México el sexo anal entre
hombres y mujeres suele ser comun; en encuestas centinela hechas
en mas de la mitad de las entidades federativas de la Republica, en
1991-1997, de los hombres que tuvieron sexo con mujeres alguna
vez en su vida (n=9 777), 1 415 (14.4%) reportaron nunca haber
tenido sexo anal, mientras que 7 342 (81.2%) dijeron tener sexo anal

con su pareja siempre o casi siempre.’

Violencia doméstica y violencia sexual
Ademas de la mayor probabilidad de trauma fisico durante el sexo
forzado, que puede incrementar la probabilidad de infeccion por el

VIH, los investigadores han propuesto por lo menos tres mecanismos

" World Health Organization. Women and HIV/AIDS (Fact Sheet No. 242). Geneva,
WHO, 2000; Center for Health and Gender Equity. Women at Risk: Why are STls and
HIV different for women? Takoma Park, Maryland, USA: Center for Health and Gender
Equity; 1999.

5 Fuente: Direccién General de Epidemiologia, Secretaria de Salud, Encuesta
Centinela. Informacion procesada por CENSIDA, octubre de 2002.
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en los cuales la violencia incrementa la vulnerabilidad a la infeccion
por el VIH en las mujeres: a) el sexo coercitivo con una pareja
infectada, b) la violencia como limitante de la habilidad de la mujer
para negociar comportamientos preventivos como el uso del
condodn, y c) el abuso sexual o fisico durante la nifiez que ha sido
asociado con comportamientos sexuales de alto riesgo durante la

adolescencia y la edad adulta.™

La violencia doméstica es comln en el contexto mexicano. La
Encuesta Nacional de Violencia contra las Mujeres, un estudio
representativo nacional que se llevo a cabo en 2002, revel6 que una
de cada cinco mujeres sufren violencia de su pareja actual, una de
cada tres han sufrido violencia de pareja alguna vez en la vida, y
dos de cada tres han sufrido violencia alguna vez en la vida. Este
estudio se efectud entre las usuarias de los servicios de salud
(unidades de primer y segundo nivel de atencion de la Secretaria de
Salud, IMSS e ISSSTE) y la definicion que se utilizd para violencia
incluyé violencia psicologica (humillacion, menosprecio frente a
otras personas, celos, golpear o patear objetos, destruir cosas,
amenazas con arma punzocortante o arma de fuego, amenazas de
muerte contra ella, él, o los menores); violencia fisica (empujones,
golpes, heridas de arma de fuego o punzocortantes); violencia
sexual (forzar fisicamente a la mujer al coito) y violencia econémica
(ejercicio de control por el dinero). De acuerdo con estas
categorias, cada uno de los tipos de violencia de pareja actual

destaca estos porcentajes: psicologica 19.6%, fisica 9.8%, sexual 7%

6 Maman S, Campbell J, Sweat MD, Gielen AC. The intersections of HIV and violence:
directions for future research and interventions. Soc Sci Med 2000; 50: 459-478.

Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas -21



I. Estigma y discriminacién, vulnerabilidad y género en el VIH/ SIDA

y econémica 5.1%." En 1994, en Ciudad Nezahualcdyotl, en el
Estado de México, 33% de 342 mujeres alguna vez casadas o en
union libre habia vivido una relacion violenta; de éstas, 66%
reportaron violencia fisica, 76% psicoldgica y 21% sexual.'® En 1996,
en Guadalajara, hubo una prevalencia de violencia sexual por parte
de la pareja actual de 12%." En 1997 se reportd que 36% de las
mujeres aceptaron haber sido forzadas a sostener relaciones
sexuales alguna vez durante su vida adulta.”” En 1998 la prevalencia
de violencia doméstica en la ciudad de Durango, México, de una
muestra transversal de 384 mujeres unidas (casadas o en union
libre) seleccionadas al azar y representativas de los niveles
socioeconomicos alto, medio y bajo, registro que 42% habia sufrido
algun tipo de violencia sexual, 40% violencia fisica y 39% violencia

[.2' Un estudio cualitativo nacional de la violencia

emociona
doméstica indica que se percibe una obligacion marital por
mantener relaciones sexuales con el varén, independientemente del
deseo de la mujer, lo que conduce con frecuencia a la violencia

sexual. La insatisfaccion sexual que el hombre experimenta con su

7 Olaiz G, Rico B, Del Rio A, coords. Encuesta Nacional sobre Violencia contra las
Mujeres. Cuernavaca, Morelos, México: Instituto Nacional de Salud Publica; 2003: 67-
68.

'® Heise LL, Pitanguy J, Germain A. Violence against women. The hidden health
burden. Washington, DC: Banco Mundial; 1994.

% Ramirez-Rodriguez JC, Patifio-Guerra MC. Mujeres de Guadalajara y violencia
doméstica: resultados de un estudio piloto. Cad Saude Publica 1996;12 (3):405-409.

2 piaz-Olavarrieta C, Castillo S, Paz F, Garcia-de la Cadena C, Campbell J, Villa AR.
Deteccion de mujeres maltratadas en un hospital de tercer nivel [abstract]. VII
Congreso Nacional de Investigacion en Salud Pulblica; 1997 marzo 2-5; Cuernavaca,
Morelos, México.

' Alvarado-Saldivar G, Salvado-Moysén J, Estrada-Martinez S, Terrones-Gonzalez A.
Prevalencia de violencia doméstica en la ciudad de Durango. Salud Publica Mex 1998;
40: 481-486.
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pareja suele expresarse con el argumento de que “ella ya no le

sirve”, y esto justifica que busque otra pareja.?

Vulnerabilidades relacionadas con la construccion de
identidades sexuales: estereotipos heterosexuales y
homosexuales

Construcciones dominantes de la heterosexualidad

La cultura sexual dominante hace a los hombres y las mujeres
vulnerables a la infeccion por el VIH. Del lado de los hombres, el
imperativo cultural de “ser hombre y ser macho” se orienta en
tomar riesgos y no cuidarse a si mismo. En el campo de la
sexualidad, los patrones dominantes pueden expresarse en poseer
multiples parejas, no usar condén y combinar relaciones sexuales
con el uso de droga o alcohol. Las expectativas de género que
sostienen que los hombres deben ser agresivos y controlar sus
relaciones sexuales puede impedir que hablen con su pareja para
expresar sus dudas o falta de conocimiento sobre la sexualidad, lo
que propiciaria que la pareja femenina adopte un papel mas activo
y establezca las condiciones del acto sexual. En las mujeres, la
moral de género desalienta el conocimiento de su propio cuerpo y
su sexualidad, y aun en los casos en que ellas tienen la informacion
adecuada acerca del VIH, transmision y proteccion, ciertas reglas
culturales pueden dificultar que hablen abiertamente de sexo si no
desean despertar suspicacias que las tachen de ser una “mala

mujer”. En este sentido, es sustancial reconocer que los métodos

22 Olaiz G, Rico B, Del Rio A, coords. Encuesta Nacional sobre Violencia contra las
Mujeres. Cuernavaca, Morelos, México: Instituto Nacional de Salud Publica; 2003:115.
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para prevenir el VIH, propuestos tanto para mujeres como para
hombres —abstinencia, fidelidad mutua y el condon masculino—, son
estrategias que no estan al alcance de las mujeres dentro del

patron dominante de la heterosexualidad.

Algunos estudios indican que las mujeres mexicanas mantienen poco
poder de decision y tienden a no hablar de sexualidad,
contracepcién ni sexo protegido con sus parejas masculinas.?* Por
ejemplo, entrevistas en profundidad con esposas de migrantes
muestran que incluso cuando las mujeres perciben vulnerabilidad a
la infeccion por el VIH, sus habilidades de proteccion se ven
limitadas por dificultades de comunicacion con la pareja,
dificultades para influir en el comportamiento sexual de ésta o
negociar métodos de proteccién.?* Otra investigacion con mujeres
de la comunidad migrante en México y los Estados Unidos de
Ameérica revela que la sugerencia de la mujer en usar condon puede
resultar negativa y acarrear amenazas como buscar otra pareja

sexual, y a veces, violencia masculina.”

2 Ligouri AL, Gonzalez-Block M, Aggleton P. Bisexuality and HIV/AIDS in México. In:
Aggleton P, Ed. Bisexuality and AIDS: International Perspective. London: Taylor and
Francis; 1996: 76-98; Uribe P, Panebianco S. Situacion de la mujer mexicana frente a
la infeccion por VIH/SIDA. Una agenda de investigacion-accion. En: Rico B, Vandale S,
Allen B, Ligouri AL, eds. Situacion de las mujeres y el VIH/SIDA en América Latina.
Cuernavaca, Morelos, México: Instituto Nacional de Salud Publica; 1997:125-133.

24 Ortiz-Mondragén R, Magis-Rodriguez C, Loya SM, Silva BZ, Uribe-Z{iiiga P. Riesgo
de VIH/SIDA en mujeres parejas de migrantes temporales a los Estados Unidos
[abstract]. Il Conferencia de Cooperacion Técnica Horizontal en VIH/SIDA y ETS; 2000
noviembre 6-11; Rio de Janeiro, Brasil.

% Hirsh J, Higgins J, Bentley ME, Nathanson CA. The Social Construction of Sexuality:
Marital Infidelity and Sexually Transmitted Disease-HIV Risk in a Mexican Migrant
Community. Am J Public Health 2002 (92):1227-1237; Bronfman M, Minello N. Habitos
sexuales de los migrantes temporales mexicanos a los Estados Unidos. Practicas de
riesgo para la infeccion por el VIH. En: Bronfman M, Amuchastegui A, Martina RM,
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Los ideales culturales sobre fidelidad sexual y monogamia vuelven
dificil en las mujeres el reconocer la posibilidad o probabilidad de
que su relacion no sea congruente con estos ideales, aun cuando
existan evidencias o sospechas de lo contrario, con la consecuencia
de no tomar medidas de prevencion que confirmen a la relacion
como no conforme con los ideales dominantes. Esta dinamica fue
documentada en un estudio de mujeres urbanas africano-
americanas de bajos ingresos hace casi 10 afios,”® y acaba de ser
identificada en mujeres migrantes mexicanas que viven en Atlanta y
tienen cufiadas en México.” Aunque no se identifica como tal por
los autores, la negacion del riesgo de infeccion por el VIH es
evidente en comentarios de mujeres unidas mondgamas de la
Ciudad de México, quienes consideraron implicitamente su fidelidad
sexual a su marido —y una fidelidad asumida de los esposos— como
proteccion contra el VIH; la negacion es, por un lado, evidente en el
hecho de que algunas de las mujeres sugirieron la eventualidad de
que los esposos tuvieran “aventuras” sexuales pero que no llegaran
al coito. ® Ademas de las dificultades para hablar de la sexualidad y
los ideales culturales que dificultan el reconocimiento de la
infidelidad de sus parejas, un estudio de mujeres en la Ciudad de

México que buscaron realizarse la prueba del VIH (n= 454) relacion6

Minello N, Rivas M, Rodriguez G. SIDA en México: migracion, adolescencia y género.
México, DF: Colectivo Sol; 1999: 34-82.
2 Sobo E. Choosing Unsafe Sex: AIDS-Risk Denial Among Disadvantaged Women.

Philadelphia (PA): University of Pennsylvania; 1995.

7 Hirsch J, Higgins J, Bentley ME, Nathanson CA. The Social Constructions of
Sexuality: Marital Infidelity and Sexually Transmited Disease-HIV Risk in a Mexican
Migrant Community. Am J Public Health 2002 (92):1227-1237.

28 Martina RM, Bronfman M. La poblacién femenina ante el SIDA. En: Bronfman M,
Amuchastegui A, Martina RM, Minello N, Rivas M, Rodriguez G. El SIDA en México:
migracion, adolescencia y género. México, DF: Colectivo Sol; 1999:222-225.
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un menor numero de parejas sexuales en la vida con mayor
probabilidad de estar infectada por el VIH,?’ lo cual nos sugiere otro
factor que las vuelve vulnerables: no se ven expuestas al virus
porque ejerzan conductas sexuales de mayor riesgo, sino como

resultado del comportamiento de riesgo de sus parejas masculinas.

Homofobia y la vulnerabilidad de hombres homosexuales y
bisexuales

El contexto cultural latinoamericano que contribuye a la
vulnerabilidad de los hombres que tienen sexo con hombres y
mujeres a ser infectados por el VIH, y la vulnerabilidad de sus
parejas femeninas, merece una discusion. La homofobia, esto es, el
odio a personas que tienen sexo con personas del mismo sexo,™ y el
estigma y discriminacion asociados resultan en contextos en los
cuales sus comportamientos de riesgo son clandestinos y las
practicas preventivas son psicologica y materialmente dificiles de

implantar, volviendo mas vulnerables a estos hombres y a sus

2 Uribe-Salas F, Hernandez C, Conde-Gonzalez C, Cruz-Valdez A, Juarez L, Uribe-
Zuiiga P et al. Las caracteristicas relacionadas a ETS/SIDA en mujeres que acudieron
a realizarse la prueba de VIH en un centro de CONASIDA en la ciudad de México
[abstract]. V Congreso Nacional sobre SIDA; 1995.

% «La homofobia esta intimamente entrelazada tanto con el sexismo como con el
racismo. El miedo —a veces consciente, otras no— de que otros puedan percibirnos
como homosexuales nos presiona a ejecutar todo tipo de conductas y actitudes
exageradamente masculinas, para asegurarnos de que nadie pueda formarse una idea
errada sobre nosotros. Una de las piezas centrales de esa exagerada masculinidad es
rebajar a las mujeres, tanto excluyéndolas de la esfera plblica como con
descalificaciones cotidianas en el lenguaje y conductas que organizan la vida diaria
del hombre estadounidense. Las mujeres y los hombres gay se convierten en el otro
contra los cuales los hombres heterosexuales proyectan sus identidades, contra
quienes ellos barajan el naipe de modo de competir en condiciones que les asegure
ganar, y de este modo al suprimirlos, proclaman su propia virilidad.” Kimmel MS.
Homofobia, temor, vergiienza y silencio en la identidad masculina. En: Valdés T,
Olavarria J, eds. Masculinidad/es: poder y crisis. Santiago de Chile: Isis Internacional
y FLACSO; 1997:59.

Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas -26



I. Estigma y discriminacién, vulnerabilidad y género en el VIH/ SIDA

parejas, ya sean hombres o mujeres. Un ejemplo concreto es la
construccion de sexo con otros hombres como “un accidente”, es
decir, el encuentro sexual no esta contemplado previamente y por
ello los actores no estan preparados con métodos de prevencion del

1

VIH, como el condoén;®' o bajo la influencia de alcohol, cuando se

considera que uno no es responsable de sus actos.

En Latinoamérica existen subculturas de hombres que se juzgan, y
son juzgados por otros, como “machos” porque se apropian del rol
“activo” y penetran hombres o mujeres.*? En México, las referencias
culturales a sexo entre hombres son comunes y la categoria de
“macho probado” o “macho calado”, que alude a que el hombre es
tan macho que tiene sexo con hombres como con mujeres, es una
categoria cultural establecida.*®® Otros hombres que tienen sexo con
hombres pueden asumir conscientemente una identidad bisexual o
gay, y casarse con una mujer, tener hijos y cumplir con las normas
dominantes de masculinidad dentro de su cultura le resulta (til para

evitar estigma y discriminacion.

3 Hernandez JC. Homofobia: causa de practicas sexuales de alto riesgo en la
adolescencia y la juventud temprana; 1994 (manuscrito).

32 Caceres CF. Male Bisexuality in Peru and the Prevention of AIDS. In: Aggleton P,
Ed. Bisexuality and AIDS: International Perspectives. London: Taylor and Francis;
1996:138.

3 Ligouri AL, Gonzalez-Block M, Aggleton P. Bisexuality and HIV/AIDS in México. In:
Aggleton P, Ed. Bisexuality and AIDS: International Perspectives. London: Taylor and
Francis; 1996:76-98.

3 De Moya AE, Garcia R. AIDS and Bisexuality in the Dominican Republic. In: Aggleton
P, Ed. Bisexuality and AIDS: International Perspectives. London: Taylor and Francis;
1996: 128-129; Caceres CF. Male Bisexuality in Peru and the Prevention of AIDS. In:
Aggleton P, Ed. Bisexuality and AIDS: International Perspectives. London: Taylor and
Francis; 1996: 142-143.
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La homofobia y las diferencias entre comportamientos e identidades
bisexuales dificultan la prevencién del VIH, en parte porque
mientras muchos hombres gays reciben, de las organizaciones civiles
y otros canales, por lo menos algunos mensajes relevantes de
transmision del VIH, los hombres que tienen sexo con hombres y no
se identifican como gays no los reciben.®> Ademas, pese a que tener
parejas sexuales multiples es un aspecto de la construccién social
de la sexualidad del hombre mexicano, existe otro discurso acerca
del amor romantico y el matrimonio que insiste en el valor de la
monogamia y la fidelidad. Como consecuencia, la comunicacion
sobre la infidelidad sexual se dificulta, aun cuando la infidelidad
masculina puede ser un “secreto a voces”.* Hablar abiertamente de
un comportamiento doblemente estigmatizado, como es la
infidelidad sexual con otros hombres, es poco probable. Ademas, es
posible que los hombres tengan su propia forma de negacion de
riesgo; estudios de hombres con comportamientos bisexuales y
hombres con parejas multiples indican que aquellos que tienen una
pareja femenina estable frecuentemente se consideran mondgamos,

aunque tienen otras parejas sexuales.*’

% Parker RG. Bisexuality and HIV/AIDS in Brazil; Ligouri AL, Gonzalez-Block M,
Aggleton P. Bisexuality and HIV/AIDS in Mexico; Caceres CF. Male Bisexuality in Peru
and the Prevention of AIDS. In: Aggleton P, ed. Bisexualities and AIDS: International
Perspectives. London: Taylor and Francis; 1996.

% Hirsch J, Higgins J, Bentley ME, Nathanson CA. The Social Constructions of
Sexuality: Marital Infidelity and Sexually Transmitted Disease-HIV Risk in a Mexican
Migrant Community. Am J Public Health 2002 (92):1231.

%7 Uribe P, Panebianco S. Situacion de la mujer mexicana frente a la infeccién por
VIH/SIDA. En: Rico B, Vandale S, Allen B, Ligouri AL, eds. Situacion de las mujeres y
el VIH/SIDA en América Latina. Una agenda de investigacion-accion. Cuernavaca,
Morelos, México: Instituto Nacional de Salud Publica; 1997: 129.
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Este panorama amplio de vulnerabilidades asociadas con
condiciones de género fue considerado en la construccion de las
guias para las entrevistas con actores clave en la respuesta
mexicana a la mujer y al SIDA, asi como en las guias de discusiones
grupales con mujeres mexicanas que viven con el virus. Algunos
temas que incluimos en este marco teorico, como la migracion y
negociacion del condon, fueron explorados en el trabajo que
presentamos a continuacion; otros, como la violencia doméstica o el
sexo anal, no lo fueron pero los incluimos como pistas promisorias

para otros investigadores y activistas.
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En el caso de México las mujeres no son la poblacion mas afectada
en términos epidemiologicos; los hombres que tienen sexo con otros
hombres constituyen esta poblacion, con una prevalencia estimada
de 15%.® De los casos reportados de SIDA hasta el 30 de septiembre
de 2002, 85.4% son hombres y 14.6% mujeres y la razén actual
hombre/mujer es de 6:1; esta razén ha sido estable en los ultimos
cinco afios.*® Al parecer, y conforme a nuestra investigacion, las
mujeres mexicanas son mayormente vulnerables a la infeccion por
el VIH por relaciones sexuales, las condiciones de migracion de éstas
y de sus parejas masculinas, y los comportamientos bisexuales de

tales parejas.

Epidemiologia de casos femeninos de SIDA en
México

El primer caso femenino de SIDA que se notificd fue en 1985; para

1987 habia 23 casos de hombres con SIDA por cada caso femenino;*

3 Magis-Rodriguez C, Bravo-Garcia E, Uribe-Z(fiiga P. Dos décadas de la epidemia del
SIDA en México. Mexico: CENSIDA; 2002: 10.

% Uribe-ZUfiga P. Presentacion de Powerpoint. CENSIDA; 2003.

“ Uribe-ZUfiga P, Panebianco S. Situacion de la mujer mexicana frente a la infeccién
por VIH/SIDA. En: Rico B, Vandale S, Allen B, Liguori AL, eds. Situacion de las
mujeres y el VIH/SIDA en América Latina. Una agenda de investigacion-accion.
Cuernavaca, Morelos, Mexico: Instituto Nacional de Salud Publica; 1997.
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por este motivo, la razon actual hombre/mujer de 6:1 representa
un cambio importante en la epidemia del VIH en el pais. Existen
también entidades federativas con razon 3:1 o hasta de 12:1. El
patrén urbano se presenta en grandes ciudades y en la frontera
norte con predominio en hombres, transmision por relaciones
sexuales hombres-hombres y periodos de duplicacion del numero de
casos nuevos mayores a 18 meses. El patron rural, en el centro y sur
del pais, se caracteriza por una mayor proporcion de casos entre
mujeres, mayor transmision por relaciones sexuales hombre-mujer,

y periodos de duplicacion alrededor de ocho meses.*'

La prevalencia del VIH en diferentes poblaciones de mujeres
mexicanas nos indica mejor el estado actual de la epidemia que los
casos acumulados del SIDA. En 2000, la prevalencia en la poblacion
general fue de 0.1% (es decir, una mujer por cada 1 000 mujeres es
infectada por el virus). La prevalencia en mujeres embarazadas es
menor (0.09%), y entre trabajadoras sexuales ha bajado de 0.4% en
1987, a 0.3% en 1999. Estable desde 1990, la prevalencia en

mujeres entre 15y 19 anos de edad es de 0.3%.

Si consideramos la via de infeccion de las mujeres en México, el
peso de casos acumulados de SIDA en mujeres adultas, segln tipo
de transmision, es: heterosexual, 71.2%; transmision de sangre,
26.9%; donadoras, 1.1%; UDI, 0.7%, y exposicion ocupacional, 0.1%.

La epidemia empez6 con un brote en donadores y receptores de

“! Magis-Rodriguez C, Bravo-Garcia E, Rivera P. EL SIDA en México en el afo 2000. En:
Uribe P, Magis-Rodriguez C, ed. La respuesta mexicana al SIDA: mejores practicas.
México, DF: CONASIDA; 2000: 13-22.
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sangre, y en 2000 no se reporto ningln caso de SIDA por via de
transfusion de sangre. En cambio, la infeccion de mujeres por su
pareja masculina ha ido aumentando y en el 2000 representa el

100% de los casos de SIDA reportados.

En términos epidemioldgicos, las mujeres son vulnerables por los
patrones de formacion de pareja vigentes en la mayoria de las
sociedades, incluida la mexicana, los cuales propician que mujeres
mas jovenes mantengan relaciones sexuales y establezcan parejas
con hombres de mayor edad. Esto hace que algunos grupos de edad
de mujeres mas jovenes estén en amplio riesgo de infectarse por el
VIH y demas ITS, al practicar sexo desprotegido con un grupo de
edad de hombres en el que los niveles de prevalencia del VIH e ITS
son mas elevados. También estan en amplio riesgo si tienen
relaciones sexuales con ciertas subpoblaciones masculinas, dentro
de éstas destacan migrantes y hombres que tienen sexo con

hombres y mujeres.

Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas -32



Il. Epidemiologia del VIH/ SIDA en México

Mujeres parejas de hombres vulnerables:
migrantes y hombres que tienen sexo con

hombres

Migrantes

Aunque no sabemos la incidencia del VIH entre migrantes mexicanos
a los Estados Unidos de América, y gente de Centroamérica que
migra a México para posteriormente llegar a la frontera norte, en
sus estudios cualitativos, el grupo de Mario Bronfman describe que
en el contexto de migracion, la violacion de los derechos humanos
de los migrantes es comdn y dificulta comportamientos preventivos
para la infeccion por el VIH; asimismo, se describe que los contextos
sociales de migracion incrementan comportamientos que colocan a
hombres y mujeres migrantes en riesgo de infeccion por el VIH. En
particular, los contextos sociales hacen que los comportamientos de
riesgo de hombres migrantes aumenten (insolacion social, sexo
entre hombres, sexo con trabajadoras sexuales que pueden ser
usuarias de drogas inyectables y uso del alcohol),” y el hecho de
migrar pone a mujeres migrantes en situaciones de gran
vulnerabilidad a la infeccion (sexo a cambio de pasaje, proteccion o
bienes, violacién).® La relacion entre migracion e infeccion por el

VIH entre mujeres mexicanas no ha sido documentada

“2 Bronfman M, Amuchastegui A, Martina RM, Minello N, Rivas M, Rodriguez G. SIDA en
México: migracion, adolescencia y género. México, DF: Colectivo Sol; 1999; Bronfman
M, Leyva R, Negroni M, Rueda C. Mobile populations and HIV/AIDS in Central America
and Mexico: research for action. AIDS 2002; 16 suppl 3: S42-549.

“Caballero M, Dreser A, Leyva R, Rueda C, Bronfman M. Migration, Gender and
HIV/AIDS in Central America and México. Bologna, Italy: Monduzzi Editore; 2002.
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cuidadosamente, pero es considerada un factor importante por
muchos trabajadores de salud y académicos mexicanos

entrevistados.

Hombres que tienen sexo con hombres

La epidemia en México se ha concentrado en hombres que tienen
sexo con hombres; en 2003, CENSIDA estim6 que la prevalencia del
VIH en esta categoria era entre 10y 15 %.* Con los datos existentes
no es posible confirmar o descartar la importancia de la practica
bisexual como un puente entre la epidemia del VIH/SIDA entre
hombres gays y la poblacion heterosexual. Con base en un analisis
de un estudio poblacional, Izazola-Licea y colaboradores
argumentan que los hombres bisexuales tienen comportamientos
sexuales de menor riesgo con otros hombres que los homosexuales,
y por esta razon, es posible que los primeros tengan menor
prevalencia del VIH que otros hombres que tienen sexo con
hombres; por tanto, ellos serian menos efectivos como un puente
para la poblacion heterosexual. Sin embargo, este mismo estudio
reporté que los bisexuales tienen sexo anal con mujeres mas
frecuentemente que los hombres heterosexuales.” El trabajo
conjunto con la comunidad de hombres y mujeres que viven con el
VIH, las discusiones con activistas comunitarias y académicos, y los
estudios que tratan el vinculo entre comportamiento bisexual y la

infeccion por el VIH en mujeres, nos lleva a considerar probable la

“4 Magis-Rodriguez C, Bravo-Garcia E, Uribe-Z(iiga P. Dos décadas de la epidemia del
SIDA en México. México, DF: CENSIDA; 2003:10.

% |zazola-Licea JA, Gortmaker SL, DeGruttola V, Tolbert K, Mann J. Bisexual behavior
and HIV risks in Mexican men in a population based survey [abstract]. Conferencia
Internacional de SIDA; 1996 julio 7-12, Vancouver, Canada.
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hipotesis de que el comportamiento bisexual es una importante via

de infeccion por el VIH en las mujeres mexicanas.

Relativamente temprano, a finales de la década de 1980, varios
autores notaron que el SIDA en México comenzé afectando a
estratos socioeconémicos medios y altos, primordialmente hombres
gays, Yy senalaron la importancia que los comportamientos
bisexuales de hombres de los estratos sociales bajos, y medio bajos,
podria tener para la epidemia.* Sélo una década después veremos
que aunque la epidemia sigue concentrandose en hombres que
tienen sexo con hombres, la mayoria de las mujeres infectadas son
de los estratos sociales bajos. Lo que sabemos de las relaciones
sexuales, afectivas y domésticas de hombres que han tenido sexo
con otros hombres, y hombres VIH positivos que viven con mujeres,
indica que es una fuente de riesgo para ellas. En la Ciudad de
México, en 1992-1993, una investigacion aleatoria representativa
poblacional de un muestreo acerca del comportamiento sexual de
los hombres (n= 8 068), registraba que 2.1% (170) de éstos tuvieron
practicas bisexuales durante su vida (sexo con hombres y con
mujeres); 120 hombres eran preferentemente heterosexuales (es
decir, en el ano anterior sélo habian tenido sexo con mujeres) y
solamente 20 (11.7%) eran activamente bisexuales (tuvieron sexo
con hombres y mujeres en el ano anterior). De los 120

preferentemente heterosexuales, 80 eran casados o vivian en union

“ |zazola-Licea JA, Valdespino JL, Sepllveda J. Factores de riesgo asociados a
infecciones por VIH en hombres homosexuales y bisexuales. Salud Publica Mex 1988;
30: 555-566; Gonzalez-Block MA, Liguori AL, Bazua LF. SIDA y estratos sociales en
México: la importancia del bisexualismo. Salud Publica Mex 1990; 32: 26-37.
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libre, tres eran divorciados y 37 eran solteros.* Otro estudio de
comportamiento sexual y prevalencia del VIH entre hombres
bisexuales en la Ciudad de México encontré que, en esta categoria,
quienes habian tenido sexo exclusivamente con hombres en los
Ultimos seis meses tenian seroprevalencia de 31%; en el rubro de
quienes habian tenido sexo exclusivamente con mujeres fue de 21%,
y con los dos sexos, de 23%. Los autores concluyeron que los
comportamientos heterosexuales protegen a los hombres bisexuales.*®
Pero a pesar de esto, los comportamientos bisexuales representan
un importante riesgo para las parejas femeninas de tales hombres.
Un analisis del impacto del comportamiento bisexual en los casos
del SIDA en México encontr6 que entre 1981 y 1990, de los 766 casos
femeninos notificados, 31.1% eran por transmision sexual, y en el
rubro de aquéllas cuyos factores de riesgo de su pareja eran
conocidos, 46.1% eran parejas de hombres bisexuales.”” Un estudio
retrospectivo de 150 hombres infectados por el VIH que
consideraban tener una pareja estable femenina describié que 92%
de éstos tuvieron coito anal con otros hombres durante sus vidas, y
70% no usaron condon durante su practica con otros hombres en los
tres anos anteriores al estudio. De las parejas femeninas de estos
hombres, solo dos sospechaban la posibilidad de practicas
homosexuales de su pareja y 100% no habian considerado el condon

necesario excepto para uso ocasional y como un método de

“7 CONASIDA. Comportamiento sexual en la Ciudad de México: Encuesta 1992-
1993.CONASIDA, México, DF; 1994.

“8 Garcia ML, lIzazola-Licea JA, Valdespino JL, Magis-Rodriguez C, Ornelas G, Uribe P
et al. Male bisexuality and AIDS. Present status and perspectives in Mexico.
Conferencia Internacional de SIDA; 1989 junio 4-19; Montreal, Canada.

“ Garcia ML, Valdespino JL, Salcedo RA, Magis-Rodriguez C, Sepulveda J. Impact of
bisexuality on AIDS cases in Mexico [abstract]. Conferencia Internacional de
SIDA;1992 junio 16-21; Amsterdam, Holanda.
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planificacion familiar.® Este breve panorama nos sefiala que los
hombres que tienen sexo con otros hombres son altamente
vulnerables a la infeccion por el VIH; que los hombres que han
tenido comportamientos bisexuales tienden a vivir en uniones
estables con parejas femeninas, y las parejas femeninas de hombres
VIH positivos que han tenido sexo con otros hombres no estan al
tanto de las practicas sexuales, actuales o pasadas, de sus parejas y

no se perciben en riesgo a la infeccion por el virus.

En conclusion, la epidemia mexicana del VIH sigue estando
concentrada en hombres que tienen sexo con hombres, con una
prevalencia baja estimada dentro de la poblacion heterosexual
general. Por lo tanto, la prevencion para hombres que tienen sexo
con hombres deberia ser una clara prioridad nacional. Si la
vulnerabilidad femenina suele estar relacionada con los
comportamientos sexuales de sus parejas masculinas, entonces,
ademas del trabajo continuo de promover la equidad de género en
todos los ambitos, y en particular, el de construir una perspectiva
de género en educacion y servicios de salud sexual y reproductiva,
con intervenciones de corto y mediano plazo para detener la
epidemia, la respuesta a las mujeres deberia enfocarse en
identificar y apoyar a mujeres vulnerables ante la infeccion por el
VIH tomando en cuenta la migracion y los comportamientos

bisexuales como fuentes de riesgo.

% Mireles-Vieyra MP, Lopez-Aguilera ML, Cruz-Mireles RM. Intrafamily HIV exposure as
the major risk to a Mexican women population [abstract]. XIV International AIDS
Conference; 2002 July 7-12; Barcelona, Espana.
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lll. Métodos
de

investigacion

Los métodos empleados para este estudio corresponden a una
combinacién de métodos tradicionales de las ciencias sociales:
entrevistas grupales e individuales, semiestructuradas, y métodos
participativos procedentes de diagnosticos comunitarios. En primera
instancia, para recabar la experiencia mexicana y alimentar la
construccion de las guias de entrevistas, se realizd una revision de
la literatura disponible producida en México sobre mujeres y
VIH/SIDA. Después realizamos entrevistas semiestructuradas con
activistas y profesionales que trabajan en el campo del VIH/SIDA, y
entrevistas grupales a mujeres que viven con el virus. Los aportes
de las entrevistas individuales y grupales, y las observaciones y
discusiones entre las investigadoras contribuyeron a la evolucién de

la guia para entrevistas posteriores.

Recoleccion de datos

Las investigadoras participaron en todas las entrevistas individuales
y grupales. En todos los casos, ambas tomaron notas extensas
durante las entrevistas y llevaron un diario de campo; ademas, la

mayoria de las entrevistas fueron grabadas.
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Entrevistas individuales

En total, se realizaron 14 entrevistas semiestructuradas con seis
mujeres activistas comunitarias, cinco proveedores de servicios de
la salud (tres médicas, una trabajadora social y un psicélogo), y tres
académicos que trabajan en el VIH/SIDA. Empleamos contactos
establecidos a través de Colectivo Sol y la Red Mexicana de Personas
que Viven con el VIH para reclutar a los primeros informantes clave,
y luego usamos “bola de nieve” (es decir, consultar con tales
informantes a quienes consideraban valiosos en el campo de la
mujer y el SIDA en México para también reclutarlos vy
entrevistarlos). La guia de preguntas incluyo percepciones acerca de
la vulnerabilidad de las mujeres ante la infeccion por el VIH y
desarrollo de la enfermedad; conocimiento de programas y politicas
actuales y anteriores de prevencion y atencion o servicios en mujer
y SIDA ofrecidos por su propia organizacion u otras organizaciones;
barreras culturales y logisticas para la participacion de mujeres en
programas de apoyo social y médico; evaluacion de la calidad de
tratamiento médico; y barreras politicas e institucionales para la
integracion de prevencion y diagnostico del virus dentro de la salud

reproductiva.

Todos los participantes fueron informados de los objetivos del
estudio, que sus comentarios serian confidenciales, que no existian
riesgos ni beneficios de participar en el estudio, y que podrian no
contestar cualquiera de las preguntas o terminar la entrevista

cuando lo desearan.
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Entrevistas grupales

Hubo siete entrevistas grupales con mujeres que viven con el VIH en
las que participaron 30 mujeres. La guia de la entrevista grupal
incluyo los siguientes aspectos: el momento del diagnostico,
relaciones sexuales y afectivas antes y después del diagnostico, el
proceso de compartirlo, las responsabilidades familiares y apoyos
familiares, relaciones con proveedores de servicios de la salud y
acceso a servicios, beneficios y barreras para el acceso a servicios
comunitarios y liderazgo de mujeres en la respuesta comunitaria al
VIH/SIDA. El tema de la bisexualidad de la pareja y las relaciones
entre hombres gays y mujeres heterosexuales en el ambito

comunitario surgio sobre la marcha.

Ademas, las 30 mujeres contestaron una encuesta que incluia la
exploracion de informacion demografica basica, ruta de infeccion
sospechada del VIH, acceso a servicios meédicos, historia de
tratamientos, y la percepcion de ayuda emocional y material de

grupos comunitarios y de sus redes sociales de apoyo.

En todos los casos, las mujeres fueron contactadas a través de
grupos de autoapoyo con los que se acordd previamente el
encuentro con las investigadoras. El dia de la entrevista grupal éstas
explicaron a las mujeres los fines del estudio: conocer mas de cerca
el hecho de vivir con el VIH desde la perspectiva de las propias
mujeres, e identificar cuales son los problemas y necesidades
prioritarias para plantear respuestas y mejorar servicios que

respondan a esas necesidades. También fueron consultadas sobre su
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consentimiento de participar, se les informoé que hacerlo era
voluntario, que podian no contestar cualquier pregunta por el
motivo que fuere o dar por terminada su participacion en cualquier
momento si asi lo deseaban, y se establecié un convenio verbal de

confidencialidad con todas las participantes.

Incluimos en el analisis informacion proveniente de grupos focales
con 10 mujeres, hechos en Tuxtla Gutiérrez, Chiapas, por Jannet
Nitsch, de la organizacion Casa Abierta para Chiapas, quien nos

autorizo analizar y presentar esta informacion.

Métodos participativos

Los métodos participativos responden a la preocupacion de proveer
herramientas para que los “sujetos” de estudio adopten un rol
activo, expresen su entendimiento del mundo y sean incluidos
como participantes activos en la identificacion, descripcion vy
analisis del problema de estudio. Incluimos métodos participativos
en la mitad de las entrevistas grupales; por su parte, tres activistas
comunitarias también los utilizaron con la finalidad de identificar
problemas de las mujeres para acceder a apoyos médicos y sociales
ofrecidos en su comunidad. Los métodos participativos que

utilizamos fueron los siguientes:

El mapa del cuerpo humano
El objetivo de este ejercicio fue explorar como las normas respecto
del hombre y la mujer ideal afectan la vulnerabilidad de la mujer

ante la infeccion por el VIH y la progresion al SIDA, y como influyen
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en la experiencia de vivir con el virus, y en particular, vivir la
sexualidad. Las participantes dibujaron la silueta del cuerpo de un
hombre y de una mujer y enlistaron las principales caracteristicas
del hombre y la mujer ideal dentro de la comunidad. Después de
dibujarlos, las participantes presentaron sus mapas al grupo. Mas
adelante, las investigadoras facilitaron una discusion de diferencias
en los ideales y el impacto de éstos en el transcurso de la vida y en

la salud sexual.

Linea de vida

La intencion fue aprender acerca de la trayectoria de vida de las
mujeres, discutir historias sexuales de una manera general y abrir
un espacio para poder reflexionar acerca de como llegd el virus a
sus vidas y como eran éstas antes y después del diagnoéstico. Se
procedid a una division en grupos pequenos y ellas dibujaron la linea
de vida de una “tipica” mujer que vive con el VIH. Se discutieron los
principales eventos en la vida de una mujer, y se incluyo el

diagnostico VIH-positivo.

La bitacora

Entender la vida cotidiana de una “tipica” mujer que vive con el VIH
fue el objetivo de este ejercicio. Con esta herramienta se obtuvo
informacion relacionada con trabajo doméstico y trabajo
remunerado, contacto con redes sociales, dar y recibir apoyo,
impacto del VIH en su vida, y actividades de atencion y cuidado
relacionado con el virus (tomar antirretrovirales, citas médicas,

ejercicio, etcétera).
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Analisis de los datos

Las investigadoras nos reunimos después de cada entrevista
individual o grupal, para compartir nuestras impresiones, identificar
los temas sobresalientes y adecuar la guia de entrevista. Al final de
la recoleccion de los datos agrupamos las experiencias y actitudes,
y las necesidades expresadas mas frecuentemente, relacionando
estos patrones con el acceso a servicios de salud descrito por las
mujeres y el tipo de grupo de autoapoyo en el cual participaban y
donde vivian. Después de identificados los temas analizamos los
materiales por “casos contradictorios”, es decir, excepciones para

las generalizaciones que habiamos construido.

Caracteristicas de la muestra

Construccién del muestreo

Las mujeres VIH positivas no pertenecen a un grupo homogéneo:
algunas son campesinas, otras son exitosas empresarias en la Ciudad
de México, mientras que otras son amas de casa en los suburbios.
Nuestro muestreo teodrico estaba dirigido a explorar la
heterogeneidad en la experiencia, como mujer en México, de vivir
con el VIH. Entrevistamos a mujeres de pequenos pueblos y grandes
ciudades de seis estados del centro, sur y norte del pais, y hubo
cuidado en entrevistar a mujeres con y sin seguridad social, y con y

sin acceso a tratamientos antirretrovirales.
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Mujeres de seis entidades federativas participaron en el estudio:
Chiapas, el Distrito Federal, Guerrero, Hidalgo, el Estado de México
y Nuevo Ledn. Seleccionamos estos estados por varios motivos. Uno
fue lograr un amplio alcance geografico (norte, centro y sur) y, por
ende, una variedad de contextos sociogeograficos: zonas urbanas (el
Distrito Federal, Monterrey, en Nuevo Ledn), conurbadas (Naucalpan
y Chimalhuacan, del Estado de México), turisticas (Taxco,
Guerrero), y ciudades capitales que ofrecen servicios a poblados
rurales (Pachuca, Hidalgo y Tuxtla Gutiérrez, Chiapas). Otro motivo
fue incluir mujeres de estados con diferentes patrones
epidemioldgicos; la Ciudad de México y Monterrey se caracterizan
por epidemias fuertemente concentradas en hombres que tienen
sexo con hombres, mientras que Hidalgo, Chiapas y Guerrero
registran epidemias mas heterosexuales. Finalmente, un aspecto
primordial del estudio fue explorar los apoyos ofrecidos por la
sociedad civil a mujeres VIH positivas y, como consecuencia,
reclutamos participantes por medio de grupos de autoapoyo; de
éstos, buscamos heterogeneidad en sus caracteristicas: liderazgo
masculino, liderazgo femenino, grupos mixtos y grupos exclusivos

para mujeres.

Casos femeninos de SIDA en México y caracteristicas del
muestreo del estudio

A continuacion, presentamos algunas caracteristicas de la muestra en
relacion con datos nacionales existentes de casos de SIDA en mujeres. Los
cuadros comparan caracteristicas sociodemograficas de la muestra con el

perfil de los casos femeninos de SIDA en México.
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Casos acumulados de SIDA en hombres y mujeres en el afio
2000 en los seis estados estudiados

Entidad Hombres Mujeres Total Razon H/M

Pais (México) 57 438 10 226 67 664 6/1
(84.9%) (15.1%) (100%)

Chiapas 983 261 1244 4/1
(79.0%) (21.0%) (100%)

Distrito Federal 12 028 1353 13 381 9/1
(89.9%) (10.1) (100%)

Guerrero 1835 336 2171 5/1
(84.5%) (15.5%) (100%)

Hidalgo 539 142 681 4/1
(79.1%) (20.9%) (100%)

Estado de México 6 297 1233 7530 5/1
(83.6%) (16.4%) (100%)

Nuevo Ledn 1741 184 1925 9/1
(90.4%) (9.6%) (100%)

Edad de las mujeres VIH positivas del estudio en comparacién con el total de los
casos femeninos de SIDA en México

Edad Casos femeninos de SIDA Muestreo
(n=10 169) (n=30)

>18 afnos 8% 0

18 a 25 afos 17% 20%
26 a 35 afos 36% 43%
36 a 45 afos 23% 27%
46 a 55 anos 11% 10%
56 0 mas afnos 6% 0

Estado civil de las mujeres VIH positivas del estudio en comparacién con el total
de los casos femeninos de SIDA en México

Estado civil Casos femeninos de SIDA Muestreo
(n= 8 675) (n=30)
Soltera 22.9% 13.3%
Divorciada 7.6% 0
Viuda 15.9% 36.7%
Union libre 14.3% 20%
Casada 39.3% 30%
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Numero de hijos de las mujeres VIH positivas del estudio en
comparacion con el total de los casos femeninos de SIDA en

México
Casos femeninos Muestreo
de SIDA (n=30)
(n= 8 675)
Hijos - Si 72.1% 86.6%
Hijos - No 27.9% 13.4%
NUmero medio de 2 2

hijos

Nivel educativo de las mujeres VIH positivas del estudio en comparacion con el total

de los casos femeninos de SIDA en México

Educacion Nacional Muestreo
(n=6585) (n=30)
Primaria parcial 24.6% 10%
Primaria completa 36.3% 16.6%
Secundaria parcial 3.9% 13.3%
Secundaria completa 20.6% 23.3%
Preparatoria 7.5% 13.3%
Universidad 7.1% 23.3%

Ingreso familiar por mes en pesos mexicanos (2001)

(n=30)*
< $1200 $1200a $2 400 a $3 600 a > $4 800
$2 400 $3 600 $4 800
30% 40% 7% 13% 10%

)

(12) 2) “4) ()

* Datos no disponibles para casos nacionales de SIDA
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La mayoria de las mujeres 19 (63%) detallaron haber hecho algln
tipo de contribucion economica a sus hogares; 11 de ellas tenian un
trabajo de tiempo completo, y ocho, un trabajo temporal. Once
(38%) dijeron ser las Unicas proveedoras de recursos economicos.
Cinco (17%) dependen exclusivamente de su pareja masculina. En
otros casos mencionaron que la economia familiar era sostenida por
una combinacién de ingresos provenientes de los hijos, los suegros,
o de la combinacion de ingresos de la pareja. Dos mujeres,
especificamente, se refirieron a que su principal fuente de ingresos
era una pension. A pesar de ser econdmicamente activas, la mayoria
mantiene a sus familias con un ingreso menor de $3 600 pesos
mensuales. El promedio de los ingresos familiares fue de
$1 200 a $2 400 pesos por mes.

Comparacion de las caracteristicas sociodemograficas de la
muestra y casos femeninos de SIDA en México

En cuanto a la edad, el nimero de hijos y el estado civil (estar
unidas, en los casos femeninos nacionales [53.6%] y en nuestro
muestreo [50%]), esta muestra es semejante al perfil nacional de
mujeres con SIDA, con la salvedad de que en la muestra el nUmero

de viudas es mucho mayor que en la base de datos nacionales.

La diferencia relevante se halla en el campo de la educacion.
Conforme a los casos nacionales del SIDA, 60.9% de las mujeres no
alcanzaron mas que la educacion primaria, y menos de 15% lograron
ingresar a la preparatoria, universidad o carrera técnica. En cambio,

la muestra de este estudio fue relativamente bien educada: so6lo
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16.6% se quedaron con una educacion primaria parcial o completa, y
36.6% recibieron educacion postsecundaria. Esta diferencia puede
ser resultado del hecho de que, aunque participaron mujeres
rurales en nuestro estudio, condujimos las entrevistas grupales en
zonas urbanas, motivo por el cual éstas no predominaron. Otra
razon del alto porcentaje en la muestra de mujeres con mayores
posibilidades de educacion puede deberse a que las reclutamos
mediante los grupos de autoapoyo. Lo anterior sugiere que estas
mujeres con mayor educacion tienen mas habilidades y disposicion
para buscar el apoyo de la sociedad civil. Finalmente, nos hace
pensar que las dificultades expresadas por las mujeres
participantes, como negociar sexo mas seguro antes y después del
diagnostico; exigir de los proveedores de servicios un trato digno e
informarse acerca del tratamiento y cuidados de salud; enfrentar
estigma y discriminacion de sus propias familias, de los servicios
médicos y la comunidad, y tomar papeles de liderazgo, son ain mas

agudas en la mayoria de las mujeres que viven con el virus.
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El diagnostico situacional explord los apoyos existentes y las
necesidades expresadas por las mujeres VIH positivas en tres
ambitos: el medico, el familiar y el comunitario. Consideramos la
importancia del género y cémo sus roles podrian hacer vulnerables a
las mujeres a la infeccion por el VIH, ademas de la progresion de la
enfermedad. Por lo tanto, exploramos dos momentos distintos de
tiempo con ellas —las circunstancias de su infeccion y su
diagnodstico, y posteriormente, sus experiencias de vivir con el
virus— respecto de las tres esferas identificadas (médica, familiar y
comunitaria). Lo que no habiamos considerado desde un principio, y
destaco en las narraciones de las mujeres, fue el impacto negativo
del estigma y discriminacion asociado con el VIH y el ser mujer, en
su calidad de vida y en sus posibilidades de buscar y recibir apoyos.
Compartimos a continuacion algunos ejemplos de la dinamica de
este impacto negativo en las tres esferas consideradas. Los ejes
transversales de este estudio son el estigma y la discriminacion

relacionados con el VIH, la vulnerabilidad y el género.

Hemos organizado los hallazgos del diagnostico situacional en cinco
secciones: la primera se ocupa de un resumen de la respuesta
gubernamental y no gubernamental a la problematica en México de

mujer y SIDA hasta la fecha; la segunda, del estigma y la
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discriminacion experimentados en los servicios médicos, dentro de
la familia y en la comunidad; la tercera, de los servicios médicos, lo
cual incluye al género dentro de tales servicios, el acceso a éstos e
historia con antirretrovirales, asi como necesidades en cuanto a
servicios de salud sexual y reproductiva, lo que a su vez se divide en
la sexualidad de las mujeres antes del diagnostico, en el momento
del diagnostico (relacionado con el diagnostico tardio y el
embarazo) y una discusion de los derechos sexuales y reproductivos
de las mujeres que viven con el VIH. La cuarta se concentra en los
apoyos recibidos y necesidades sentidas de las mujeres en lo
referente a sus redes familiares; y la Ultima, en las ventajas y
barreras para acudir y asumir papeles de liderazgo dentro de la
respuesta comunitaria. Las conclusiones pretenden ofrecer
sugerencias de como mejorar la respuesta mexicana para las
mujeres, poniendo énfasis en incrementar la participacion de las
mujeres que viven con el VIH en la respuesta comunitaria. A manera
de epilogo, con la esperanza de que este material pueda ser de
utilidad a nuestras companeras y companeros en la lucha, incluimos
una descripcion de los talleres disehados de acuerdo con este
diagnostico situacional y las metodologias con las que la Red
Mexicana de Personas que Viven con VIH/SIDA y Colectivo Sol
ofrecieron un primer taller a mujeres de siete estados de la
Republica; posteriormente, Colectivo Sol ejecutoé un proyecto en el
que se capacitdé a mujeres de cuatro estados, quienes lo replicaron

y ensayaron con mujeres de su comunidad.
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La respuesta gubernamental

El Centro Nacional para la Prevencion y Control del SIDA, CENSIDA
(antes CONASIDA), es la instancia gubernamental creada para

articular la respuesta nacional a la epidemia en México.

Una revision de los informes anuales disponibles que hizo publicos
este organismo durante 1992-2000, asi como otros documentos
vinculados con el tema, nos permitido un recuento del tipo de
acciones, estrategias y politicas que desde el sector gubernamental
se han disefado para responder a las mujeres en materia de
VIH/SIDA. Antes de 1992 y después de 2000 no se han elaborado
informes publicos, por lo que a pesar del seguimiento de acciones
en la materia, es probable que algunas hayan quedado fuera de esta

sintesis.

El tipo de respuesta registrada incluye trabajo de intervenciones
educativas y campafas (que por su parte incluyen disefio y difusion
de materiales impresos y audiovisuales), servicios de salud, emision

de criterios y normas para guiar la respuesta nacional, investigacion
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y, en los dltimos afnos, enlace con la sociedad civil para abrir

espacios de comunicacion y liderazgo.

Intervenciones educativas y campanas

Por lo general, la respuesta del gobierno en materia educativa y en
campafas se caracteriza por una escasa respuesta para la poblacion
general femenina, y algunas campafas importantes enfocadas en

trabajadoras sexuales y mujeres embarazadas.

Parte de la invisibilidad de las mujeres en la epidemia, y la
consecuente falta de conciencia de su vulnerabilidad al virus, la
constituyen los pocos mensajes y materiales centrados en este
grupo de la poblacion. Los materiales dirigidos a la poblacion
femenina que se disefiaron y reimprimieron por varios anos para su
distribucion masiva son los tripticos La mujer y el SIDA y Sélo para
mujeres. En cuanto a campanas en medios de comunicacion masiva,
los informes refieren promocionales de television en mujer y SIDA
apoyados con cuatro spots de radio disefados en 1994 y difundidos
en 1996.

A partir de la informacion generada en los proyectos con las
usuarias del Centro de Informacion Benito Juarez, se diseiaron,
elaboraron y evaluaron tres tripticos educativos sobre ITS/VIH,
dirigidos especificamente a mujeres dedicadas al trabajo sexual, y a
sus clientes. Ademas, se llevaron a cabo intervenciones educativas
en la frontera sur. En 1996 se impartieron 17 talleres a trabajadoras

sexuales de Chiapas (320 mujeres) en ciudades como Tuxtla
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Gutiérrez y Comitan, con resultados satisfactorios como bajar 80% la
incidencia de ITS, aumentar en 28% el uso de conddn, y formar
replicadoras de informacién con compaferas y clientes en la
propuesta de un modelo de intervencion educativa con trabajadoras
sexuales.' Esta experiencia se probd en otro proyecto desarrollado
en 1998 en Ciudad Hidalgo, Chiapas. El objetivo fue probar un
modelo de estrategia preventiva aplicable a las trabajadoras
sexuales de zonas fronterizas, con gran movilidad, que favoreciera
la prevencion y el control de las ITS/SIDA a partir del uso de
métodos de barrera o practicas de sexo mas seguro. Entre los
resultados de esta intervencion sobresale el que se haya
incrementado el ofrecimiento del condon por parte de las
trabajadoras sexuales a los clientes, y con ello su empleo, asi como

los niveles de informacion sobre ITS/SIDA. >

Se ha constatado la promocion de la prueba voluntaria entre
mujeres embarazadas mediante carteles en hospitales y centros de
salud; y muy recientemente, una campana televisiva de
sensibilizacion, ademas de la distribucion de carteles y tripticos por

otra instancia gubernamental, el INMUJERES.

5" Secretaria de Salud, Subsecretaria de Prevencién y Control de Enfermedades,
Consejo Nacional para la Prevencion y Control del SIDA. Informe de Labores; 1996:
14.

52 Secretaria de Salud, Subsecretaria de Prevenciéon y Control de Enfermedades,
Consejo Nacional para la Prevencion y Control del SIDA. Informe de Labores; 1998.
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Servicios de salud

Respecto de proveer servicios de salud en VIH para la poblacion
general existen antecedentes de convenios con el Instituto Nacional
de Perinatologia para el desarrollo de programas y actividades
conjuntas de investigacion, deteccion, prevencion y control del SIDA
en mujeres, y de trabajo coordinado con la Direccion General de
Salud Reproductiva con el fin de incorporar actividades de
prevencion del VIH/SIDA en sus acciones. Los documentos no
profundizan sobre los resultados de tal colaboracion, pero
consideramos que es sustancial retomar lecciones aprendidas de
estas experiencias, y de acuerdo a los hallazgos de esta

investigacion, fortalecer el vinculo con la salud reproductiva.

Entre los servicios de atencion del sector gubernamental, uno de los
mas relevantes fue la puesta en operacion del Centro de
Informacion Benito Juarez, que brind6 servicios en la Ciudad de
México entre 1993 y 1999. En este centro se atendia principalmente
a trabajadoras sexuales (y desde 1994 se incluy6o también a hombres
trabajadores sexuales) para la deteccion del VIH e ITS, con un
promedio anual de 3 000 usuarias de este gremio. Los logros con
este trabajo fueron acceso a este grupo de poblacion, la propuesta
de un modelo de atencion y deteccion del VIH/ITS, la elaboracion
de un marco conceptual sobre el trabajo sexual en la Ciudad de
México, el disefio de un modelo de intervencion educativa,

mantener una prevalencia del VIH baja en las zonas estudiadas, y
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favorecer la creacion de un grupo interinstitucional para la atencion

integral del VIH/ITS entre dicha poblacion.>

En cuanto a las mujeres embarazadas, se desarrollaron en 1997 y al
afo siguiente proyectos de prevencion de la transmision materno-
infantil del VIH por deteccion temprana, tratamiento con AZT vy
estudio de aspectos virologicos e inmunologicos en la transmision;
también, se hizo difusion sobre la prevencion perinatal entre
mujeres en edad fértil con practicas de riesgo, y se impartieron
cursos de capacitacion al personal de salud para el manejo de la

mujer embarazada VIH positiva en seis estados.

Normatividad

La respuesta de los diferentes sectores involucrados en la respuesta
al VIH/SIDA es guiada por ciertos principios que establecen los
compromisos y prioridades de acuerdo a la situacion de la epidemia.
En el ejercicio de su funcion normativa, el CENSIDA ha emitido, en
diferentes momentos, lineamientos clave que constituyen el marco
de referencia para la respuesta en Meéxico, y aunque su
planteamiento no necesariamente significa su practica, existen
algunos lineamientos especificos para la respuesta a las mujeres.
Entre los mas importantes se encuentra la Norma Oficial Mexicana,
que, entre otros aspectos, en términos preventivos establece la

promocion de condones masculinos y femeninos, advertir a la

%3 Secretaria de Salud, Subsecretaria de Coordinacién y Desarrollo, Consejo Nacional
para la Prevencion y Control del SIDA. Informe de Labores; 1992:15.
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poblacion sobre practicas de riesgo en la donacion de sangre, leche

materna, tejidos y células germinales. **

Después de que en Estados Unidos de América se notifica que el uso
de AZT disminuye la transmision perinatal, en nuestro pais se
emitid, en 1995, una recomendacion para su uso y se elabor6 una

propuesta de protocolo.

Dentro del plan de accion para 1996-2000 se destaca la tasa
creciente de casos heterosexuales en contextos rurales, por lo que
entre los objetivos se plantea la prevencion de la transmision
perinatal, actividades educativas que hacen hincapié en
planificacion familiar en mujeres infectadas con el VIH y en mujeres
companeras de hombres infectados, y disminucion de la transmision
perinatal mediante la administracion de tratamiento durante el
embarazo, el parto y el recién nacido. La meta del plan fue una
reduccion de 50% de nifos infectados durante el embarazo, parto o
lactancia, mediante la administracion de tratamiento antirretroviral

a todas las mujeres infectadas embarazadas.

Para el periodo 2001-2006, el plan de accion se propone promover
de manera integral la incorporacion de la perspectiva de género e

identifica a las mujeres como una poblacion vulnerable con

5 Secretaria de Salud. Modificacion a la Norma Oficial Mexicana. NOM-010-5SA-1993
para la Prevencion y Control de la Infeccion por el Virus de la Inmunodeficiencia
Humana. México, DF: Secretaria de Salud/CONASIDA; 2001:19-24.
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necesidades especificas en acciones de prevencion y atencion.> De
igual modo, el plan 2001-2006, vigente en la actualidad, y otros
documentos,*® colocan el mayor peso en el trabajo con mujeres y
SIDA en el tema de la transmision perinatal. La meta actual es una
reduccion a 75%; para ello se establecen las siguientes estrategias:
ofrecer la deteccion de VIH/SIDA e ITS a 100% de las mujeres
embarazadas, y control de sifilis para éstas y su pareja;
antirretrovirales gratuitos a 100% de las mujeres embarazadas
infectadas que acuden al control prenatal, y garantizar
alimentacion artificial, segura y adecuada a 100% de los hijos de
madres infectadas por el virus. Parte de este esfuerzo involucra
capacitacion al personal y supervision del cumplimiento de la Norma
Oficial de los Servicios de Planificacion Familiar y los lineamientos
para el manejo de la mujer embarazada con infeccion por el
VIH/SIDA e ITS, para asi fortalecer la coordinacion de los programas
de salud reproductiva, de promocion de la salud y de salud de la

infancia y de la adolescencia.

Investigacion

Investigacion clinica

Uribe y Panebianco sefialan que la investigacion sobre aspectos
clinicos en mujeres mexicanas comenzé tardiamente y es poco lo
que se ha hecho, pues la practica comln es que, en este tipo de

estudios, se incluya a las mujeres cuando cubren los criterios de los

% Secretaria de Salud. Programa de Acci6n: VIH/SIDA e Infecciones de Transmision
Sexual (ITS). México, DF: Secretaria de Salud; 2002: 9-42.

**Consejo Nacional para la Prevencion y Control del SIDA. Guia de atencion médica de
pacientes con infeccion por VIH/SIDA en consulta externa y hospitales. México, DF:
CONASIDA; 2000:101-106; Uribe P, Hernandez G. Guia para el manejo de la mujer
embarazada con infeccion por el VIH. México, DF: CONASIDA; 2000.
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protocolos; sin embargo, es raro que los estudios clinicos tomen en

cuenta el sexo como factor importante. >’

Es decir, el que las
mujeres participen en los estudios clinicos no significa que la

finalidad sea profundizar el conocimiento en relacion con ellas.

Existen algunas excepciones en el contexto mexicano. En 1989 y
1990 se elaboré un estudio en parejas femeninas de hombres
infectados por el VIH con el objetivo de identificar los factores de
riesgo para el contagio heterosexual. Los resultados fueron que 34%
de las mujeres tenian anticuerpos al VIH, y la probabilidad de
infeccion fue seis veces mayor en mujeres que reportaron Ulceras
genitales y casi dos veces mayor en quienes tenian flujo vaginal, lo
cual sefala la importancia de la deteccion y el tratamiento de las
ITS.

En 1999 se realizd un estudio sobre prevencion de transmision
materno-infantil del VIH por deteccion temprana, tratamiento con
AZT y estudios de aspectos virologicos e inmunoldgicos. Los
objetivos fueron determinar la prevalencia de la infeccion por el
VIH en mujeres embarazadas usuarias de servicios (centros de salud
y hospitales) de la Secretaria de Salud en el Distrito Federal y el
Estado de México; establecer perfiles socioeconémicos y conductas
de riesgo para el VIH entre las mujeres embarazadas encuestadas;

capacitar al personal de salud (médico, de enfermeria y trabajo

7 Uribe P, Panebianco S. Situacion de la mujer mexicana frente a la infeccién por
VIH/SIDA En: Rico B, Vandale S, Allen B, Ligouri AL, eds. Situacion de las mujeres y el
VIH/SIDA en América Latina. Una agenda de investigacion-accion. Cuernavaca,
Morelos, México: Instituto Nacional de Salud Publica;1997:127-132.
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social) de los centros referidos, en consejeria pre y posprueba,
seguimiento de embarazo y atencién de parto a mujeres con el VIH,
observacion de normas de bioseguridad, deteccion de factores de
riesgo de infeccion por el virus, asi como vigilar principios éticos y
derechos humanos de las personas y demostrar la viabilidad de la
deteccion temprana del VIH durante la gestacion, con los recursos
humanos disponibles en cada dependencia. Este proyecto se

concluyo en agosto de 2000.

Investigaciéon epidemiologica

La investigacion epidemiologica tiene una historia mayormente
establecida y es mas comun en México que la investigacion clinica.
Desde 1988 se llevaron a cabo estudios centinela de vigilancia
epidemioldgica en diferentes sectores de la poblacién, en los que se
incluyo a mujeres embarazadas, trabajadoras sexuales, mujeres con
tuberculosis y estudiantes. A lo largo de los anos, y de manera
constante, este tipo de estudios ha seguido considerando a las

trabajadoras del sexo comercial y a las mujeres embarazadas.

Para 1993 se hizo una investigacion sobre eficiencia de la
transmision heterosexual del VIH y factores de riesgo asociados

entre parejas concordantes y discordantes de la Ciudad de México.

Investigacioén social

En 1993 también se inici6 un estudio en la Ciudad de México con
mujeres que viven con pareja estable, y con hombres que tienen
multiples parejas sexuales. El hallazgo de este estudio fue que las

mujeres poseen niveles de conocimiento sobre el SIDA menores que
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los hombres adultos de la Ciudad de México, y que las mujeres cuya
pareja es poligama carecen de una mayor percepcion de riesgo que
las mujeres de pareja mondgama.”® Otro tipo de estudios en donde
participaron mujeres del personal de salud, estudiantes
universitarias y trabajadoras del sexo comercial son sobre

conocimientos, actitudes y practicas.

En 1993 se desarrollo un estudio multicéntrico de intervencion para
la prevencion del VIH entre mujeres dedicadas al trabajo sexual y
una evaluacion de aceptabilidad del conddn femenino en esta
poblacion. Entre 1993 y 1995 el estudio Relaciones de género,
negociacion sexual, empoderamiento de la mujer y conddn
femenino en México consideré cémo influyen la cultura y la religion
en el poder de negociacion sexual de la mujer. En este estudio se
investigaron conocimientos sobre el SIDA y las ITS, percepcion de
riesgo, y se enseiaron estrategias para la prevencion de las mismas

incluyendo el uso del condon femenino.

Entre 1998 y 1999 se hizo el estudio Mujer, embarazo y VIH/SIDA:
los riesgos de portar VIH y el proceso de gestacion, cuyo proposito
fue identificar situaciones de vulnerabilidad en las mujeres a la
infeccion por el VIH, conocer las representaciones de mujeres
embarazadas acerca del riesgo de portar el virus y de su transmision
vertical, y analizar el proceso mediante el cual las mujeres

embarazadas deciden conocer o no su estado serologico respecto

%8 Secretaria de Salud, Consejo Nacional para la Prevencion y Control del SIDA.
Informe de Labores. Enero - diciembre de 1993; 1993: 42.

Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas -60



V. La respuesta mexicana en mujeres y SIDA

del VIH. En septiembre de 2000 inicid6 una investigacion sobre
trayectoria de vida y diagnéstico de infeccion por el VIH durante el

embarazo.

Una coordinacion muy fructifera ha tenido lugar con el Instituto
Nacional de Salud Publica (INSP), instancia de la Secretaria de la
Salud, especialmente en relacion con proyectos de investigacion
que han incluido componentes de intervencion, por ejemplo los
proyectos con trabajadoras sexuales en la frontera sur. A finales de
1993 se llevd a cabo el taller Agenda Nacional de Investigacion
sobre Mujer y SIDA, organizado por el INSP y el CONASIDA. Alli se
abordaron temas sobre la situacion del SIDA en el mundo y su
relacion con la salud de las mujeres en México, perspectivas de ese
fenomeno e implicaciones para la investigacion a escala nacional. A
mediados de 1994 se presentd el proyecto del Grupo
Latinoamericano de Trabajo sobre Mujeres y SIDA (GLAMS). El
objetivo del proyecto era reunir a mujeres y hombres investigadores
y activistas con el fin de perfilar las prioridades regionales de
investigacion y accion en este tema, y formar una red de
comunicacion e informacién entre personas y organizaciones
interesadas en el ambito regional. Para el afo 1995 se hizo la
primera reunion latinoamericana y se produjo la agenda de
prioridades de investigacion. Entre 1997 y 2002 GLAMS ha ofrecido
importante apoyo técnico y financiero a la sociedad civil con el fin
de desarrollar investigacion para la accion y proyectos de

intervencion.
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Articulacion con la sociedad civil

GLAMS, unidad del Centro Colaborador ONUSIDA, del INSP, desde
1998 ha ofrecido apoyo técnico y financiero a una red de
organizaciones de la sociedad civil denominada Organizaciones y
Mujeres Decidiendo Frente al SIDA (OMUJSIDA). En 2002 CENSIDA
reconocio la importancia de esta iniciativa invitando a OMUJSIDA a
participar como vocales del Consejo Nacional de SIDA (CONASIDA) y
en las mesas de trabajo sobre prevencion, atencion, derechos
humanos y normatividad y monitoreo y evaluacién. Otra iniciativa
surgida en 2003, nueva pero muy significativa, es el Grupo de
Trabajo de Mujeres VIH Positivas que se articula con CENSIDA y con

el Centro Nacional de Equidad de Género y Salud Reproductiva.

De manera general, salta a la vista que el trabajo se ha concentrado
en dos grupos de mujeres: las trabajadoras sexuales y las mujeres
embarazadas, dejando casi fuera de la respuesta a otros grupos e
identidades femeninas. Esta concentracion se imprime fuertemente
en las primeras intervenciones educativas y en la concentracion de
servicios de salud en la prevencion de la transmision perinatal.
Mientras que ese enfoque en las mujeres como vectores del virus es
inadecuado, ha dado origen a una normatividad que podria ofrecer
respuesta a muchas de las necesidades de las mujeres en edad
reproductiva frente a la epidemia (por ejemplo, ofrecer prueba
voluntaria con consejeria en mujeres embarazadas podria
incrementar la percepcion de riesgo y, por lo tanto, facilitar las
conductas preventivas; recibir un diagnéstico positivo durante el

embarazo pero antes de desarrollar la fase del SIDA ofrece una
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oportunidad a la mujer de mejorar su cuidado sobre la salud);
desafortunadamente, la normatividad es solo un primer paso. Para
que ésta se vuelva una realidad cotidiana es necesario garantizar los
mecanismos, procedimientos e instancias responsables de su

ejecucion y, en algunos casos, las consecuencias de su omision.

El campo de investigacion es un poco mas variado en las poblaciones
de mujeres que se abarcan (estudiantes, parejas de hombres
poligamos o seropositivos, etcétera), pero la concentracion de
esfuerzos en trabajadoras sexuales y embarazadas se distingue
también en este campo. Los espacios especificos en donde el
gobierno se vincula con organizaciones de mujeres involucradas en
el tema, y en particular con mujeres que viven con el VIH, son un

fenomeno reciente.
La respuesta de la sociedad civil

Desde los inicios de la epidemia las mujeres VIH positivas, aunque
poco visibles, han estado presentes en la respuesta. Ademas, las
madres, hermanas, trabajadoras de la salud, parejas y amigas han
acompanado y brindado apoyo a los hijos, hermanos, esposos,
familiares o amigos con el VIH o el SIDA. Desde el activismo, muchas
mujeres han aportado creatividad, esfuerzo, tiempo y capacidades,
contribuyendo asi a sostener el trabajo de las organizaciones de la

sociedad civil con servicio en el SIDA.
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Como la respuesta gubernamental, la respuesta de la sociedad civil
se puede categorizar en cuatro rubros: intervenciones educativas,
servicios de atencion y apoyo, investigacion y advocacy (abogacia),
la actividad que es contraparte del enlace del gobierno y otras

instancias de toma de decision.

Intervenciones educativas

Es hasta la segunda mitad de la década de 1980 cuando surgen los
primeros esfuerzos para responder a las mujeres, con dos
tendencias predominantes: la utilizacion de los mismos materiales y
acciones aplicadas para hombres homosexuales, luego modificadas
con el animo de responder a las realidades especificas de las
mujeres frente al VIH/SIDA;* y la preocupacién por un sector de
mujeres socialmente estigmatizado, las trabajadoras del sexo
comercial. Las primeras acciones educativas surgieron en 1989: el
primer triptico informativo sobre la mujer y el SIDA, editado por el
grupo lésbico Patlatonalli, de Guadalajara, y los talleres de sexo
seguro de AVE de México. Mexicanos contra el SIDA produce “Rocio,
una mujer de nuestro tiempo”, la primera radionovela de mujeres y
SIDA.

En la década de 1990 también se produjeron algunos materiales
especificos. En 1994 Colectivo Sol edita la carpeta de trabajo en

mujer y VIH/SIDA para brindar informacién actualizada a

% Hernandez AM, Casanova E. Las ONG que trabajan sobre el SIDA y las mujeres. En:
Gonzalez-Montes S, comp. Las organizaciones no gubernamentales mexicanas y la
salud reproductiva. México, DF: El Colegio de México; 1999:97-123.
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organizaciones de la region latinoamericana, y Calacas y Palomas
produce el audiovisual “Nosotras también”, que muestra historias
de vida de mujeres positivas y en 1995 “La vida sigue”, que aborda
el vinculo entre mujeres, el VIH y la migracion. En el ambito del
trabajo sexual APROASE y Brigada Callejera impulsaron acciones de
capacitacion para su gremio, y la segunda ha fortalecido de manera

importante el mercadeo social de condones.

Servicios de atencion

Otra accion emprendida en 1990 por Mexicanos contra el SIDA, con
el apoyo de ENLACE y CIDHAL, en respuesta al brote del VIH/SIDA en
Ciudad Nezahualcoyotl como consecuencia de la transmision
sanguinea en bancos clandestinos de sangre fue la formacion de
replicadoras y promotoras, y el acompanamiento para la
conformacion de SOLVIDA, organizacion que actualmente ya no
existe, pero que fuera la primera organizacion de mujeres viviendo
con el VIH y el SIDA. Estas mujeres desempenaron un valioso trabajo
de acompanamiento, autoapoyo y sensibilizacion en la zona de
Nezahualcoyotl, y participaron en los primeros esfuerzos por dar
visibilidad al VIH/SIDA en las mujeres compartiendo historias de
vida, por ejemplo con el audiovisual “Para que tu lo sepas”,
realizado por CIDHAL. Otro de los primeros grupos integrado por
mujeres seropositivas fue ORAIN, en la Ciudad de México, en el cual
inauguraron un grupo de autoapoyo, y ante la vulnerabilidad
econémica como constante en las mujeres del grupo, brindaron
apoyo material con un banco de medicamentos y despensas, e
incluso, antes de cerrar, también incursionaron en la implantacion

de proyectos productivos.
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En la década de 1990 organizaciones establecidas con servicios de
salud especificos para mujeres o en VIH/SIDA empezaron a
interesarse en el campo de la mujer y el SIDA. En 1991, SIPAM
inaugurd un Centro de Orientacion y Deteccion de ITS y VIH, dirigido
por y para mujeres, y ofrecié prueba de deteccion gratuita de 1991
a 1998. Hasta la fecha, esta organizacion continGa con programas
de VIH/SIDA y mujeres. En la Fundacion Mexicana para la Lucha
contra el SIDA se impulsd un grupo terapéutico con el que se
desarrollaron varias sesiones; el grupo no funcion6 porque las
mujeres tenian demasiadas responsabilidades familiares y dejaron
de asistir. Mas recientemente, esta organizacién ha trabajado un
proceso para incluir la perspectiva de género en sus servicios de

atencion.

A pesar de los obstaculos para abrir espacios y acciones para
responder a las mujeres dentro de las organizaciones existentes,
lideradas en general por hombres de la comunidad gay, y superando
la ausencia de espacios de capacitacion y apoyo al liderazgo de
mujeres, en la segunda mitad de 1990 surgen las primeras
iniciativas de trabajo con mujeres guiadas por aquéllas que viven
con el VIH. Es el caso del grupo de autoapoyo El Roble, en Nuevo
Leon, que desde 1998 y hasta la fecha mantiene un espacio de
grupo de autoapoyo exclusivo para mujeres y aborda los problemas
economicos por medio de proyectos productivos. Otro ejemplo de
finales de 1990 es la Casa Abierta para la Lucha contra el VIH/SIDA
en Chiapas, que brindé6 acompanamiento, abri6 un grupo de
autoapoyo exclusivo de mujeres y desarrolld un proceso de

empoderamiento que, aunque temporalmente corto, dio frutos en
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cuanto a cambios en la vida de las mujeres y también en el
surgimiento de nuevas iniciativas dirigidas por mujeres, como
Abracemos a Tonala, en Chiapas. En el norte del pais, Compaiieros,
de Ciudad Juarez, abrid espacios de trabajo con mujeres en los
cuales brinda grupos de autoapoyo, albergue, gestion de servicios
médicos, talleres para mujeres y para parejas de usuarios de
drogas; en Aguascalientes la Fundacién VIHDHA brinda
acompafnamiento, defensoria y capacitacion a las mujeres que viven
con el VIH/SIDA.

Este acercamiento de las mujeres que viven con el virus a las
organizaciones, y las discusiones sobre la vulnerabilidad de género y
su relacion con la epidemia, forman parte del contexto en el cual
surgen las iniciativas de trabajo conjunto, y donde las redes de
trabajo involucradas en la respuesta al VIH/SIDA paulatinamente se
interesan en incluir activamente a las mujeres positivas en las
iniciativas, o bien incrementar su trabajo comunitario enfocado a

mujeres.

Ejemplos de ello son el FRENPAVIH (Frente de Personas Viviendo con
el VIH/SIDA) red nacional que lucha por el acceso a medicamentos,
y en la que a lo largo de los afos la participacion de las mujeres
como representantes de personas que viven con el VIH ha ido en
aumento; o el SISEX, que en sus lineas estratégicas promueve el
trabajo en mujer y SIDA y se plantea fortalecer a lideres
comunitarias que viven con el VIH/SIDA para apoyar el ejercicio de
sus derechos sexuales y su capacidad de autogestion frente a

diferentes actores sociales; en diciembre de 2002 esta red organizo
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un taller nacional de mujeres que viven con el virus. En VAMPAVIH,
otro esfuerzo de red integrado mayoritariamente por personas que
viven con el VIH/SIDA (PVVS), se desarrollan grupos de trabajo para
reflexionar acerca de vivir con el VIH, y trabajo de advocacy para
elevar la calidad de la atencion y acceso a medicamentos. A
principios de 2001, Colectivo Sol y la Red Mexicana de Personas que
Viven con VIH/SIDA suman esfuerzos y desarrollan una iniciativa con
la que logran un diagndstico situacional y el Primer Encuentro-Taller
de Mujeres que Viven con el VIH en marzo de 2002, asi como la
inclusion de mujeres VIH positivas para coordinar un grupo exclusivo

de discusion para mujeres.

Investigacion

Desde la comunidad, las iniciativas de investigacion son muy escasas
y en el tema de la mujer y el SIDA no son la excepcion. De 1998 a
2002, GLAMS apoy6 proyectos de investigacion con un enfoque de
participacion-accion con 12 ONG mexicanas, y traté temas como
Formacion para la prevencion del VIH/SIDA, CIDHAL; Mujeres
promotoras indigenas, Costa Unida contra el SIDA; Calidad de la
atencion con perspectiva de género, SIPAM; Empoderamiento y
autogestion de mujeres lideres, SISEX; Respuesta de la sociedad
civil en mujer y el SIDA en México, Colectivo Sol; y Sensibilizacion a

trabajadoras de la salud y mujeres organizadas, OMUJSIDA.
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Advocacy

A principios del afo 2000, el mayor involucramiento de mujeres VIH
positivas en organizaciones como FRENPAVIH, las iniciativas para
fortalecer el liderazgo de las mujeres VIH positivas y la vinculacion
entre activistas VIH positivas y negativas gener6 una mayor
visibilidad de la problematica y una mayor inclusion de los temas
importantes para mujeres tanto en instancias gubernamentales
como de la sociedad civil. Asimismo, la creciente visibilidad de la
problematica ha influido en que los donantes muestren mayor
inquietud y que instancias como GLAMS e INMUJERES-DF hayan
facilitado concretar el interés de algunas organizaciones por
trabajar en mujeres y el SIDA al apoyar sus proyectos. En los anos
2002 y 2003 organizaciones como CODESEX, en el Estado de México,
iniciaron proyectos para un trabajo de prevencion; por su parte,
UNASSE lo hizo para la formacion de recursos humanos con
perspectiva de género en Yucatan; Xochiquetzal, para una iniciativa
de prevencion con prestadores de servicio social en Veracruz;
CIMAC, para un proyecto de promocion de derechos humanos y
medios de comunicacion; AVE de México, para fortalecer la atencion
de mujeres en la linea telefonica Diversitel, y CAPPSIDA, para
desarrollar talleres de capacitacion a mujeres positivas y no

positivas.

En términos de advocacy es importante resaltar la iniciativa de
OMUJSIDA, primera red mexicana para trabajar especificamente en
el tema de las mujeres y el SIDA cuya mision es catalizar y articular

una respuesta nacional para disminuir el impacto del VIH/SIDA en
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las mujeres mexicanas. La red esta integrada por alrededor de 12
organizaciones y actualmente desarrolla un proceso de planificacion
estratégica. Entre los logros mas importantes de OMUJSIDA destaca

su inclusion como integrante del CONASIDA.

Considerando el involucramiento de las mujeres desde el inicio de la
respuesta de la sociedad civil cabe meditar acerca de la pregunta:
;por qué si hay tantas mujeres involucradas en la respuesta al
VIH/SIDA, la respuesta especifica o estratégica al tema de mujeres

y SIDA en nuestro pais ha sido mas bien lenta y esporadica?

Tanto por el perfil de la epidemia como por el antecedente en el
movimiento gay de las primeras organizaciones civiles con trabajo
en VIH/SIDA, la mayoria de sus acciones tenian como publico
prioritario a hombres homosexuales. Es sabido que para las
organizaciones con servicio en SIDA las mujeres no han sido una
prioridad, mientras que para las organizaciones cuyo puUblico
prioritario son las mujeres, otros temas y problematicas son
abordados por encima del VIH/SIDA. En la mayoria de las
organizaciones que atienden a mujeres ha tenido lugar una inclusion
del tema del SIDA en su trabajo de educacion en salud sexual y
reproductiva, pero como algo adicional, con vinculos poco claros
con otros temas como el embarazo, aborto, anticoncepcion, y
derechos sexuales y reproductivos. En una reflexion sobre la
insuficiente atencion del tema en las iniciativas comunitarias que

luchan para beneficiar a las mujeres se sehala que:
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Algunas autoras criticas dentro de este movimiento (...) han
sefialado que la escasa atencion al tema del VIH/SIDA dentro
de las corrientes hegemonicas del feminismo —aun cuando la
epidemia movilice temas que han estado por largo tiempo en
sus agendas— podria deberse a una aceptacion acritica de los
discursos dominantes. Segin estos discursos, el SIDA ‘es un
problema de hombres’, lo que reportaria a muchos grupos de
feministas el beneficio de no poner en duda la identidad de
‘mujeres’ que los aglutina.60

El panorama en la respuesta de la sociedad civil es alentador en
términos de una creciente sensibilizacion e interés sobre la
problematica del SIDA y las mujeres, pero un gran reto en la
perspectiva mexicana y latinoamericana es como responder a las
mujeres en el contexto de epidemias concentradas
mayoritariamente en hombres que tienen sexo con hombres, sin
caer en la descalificacion, en la competencia o en la repeticion
inconsciente del estigma sobre los grupos vulnerables; sin duda, es
necesario reflexionar profundamente para disefiar respuestas

realmente estratégicas, equitativas y efectivas.

¢ Herrera C, Campero L. VIH/SIDA y las mujeres en América Latina. Disponible en:
http://www.insp.mx/glams/biblioteca/documents/original2.htm.
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El estigma y la discriminacion hacia las mujeres VIH positivas
pueden ser identificados en los ambitos considerados: dentro de la
familia, en los servicios médicos y las relaciones con proveedores de
servicios de la salud, y en la comunidad. El estigma se expresa, con
frecuencia, por medio de actos discriminatorios asociados con el
miedo a la transmision del virus por contacto casual: la hermana
que aparta los trastos, el médico que usa cubre bocas y guantes
cuando se entera que su paciente es VIH positivo, o los vecinos que
niegan a sus hijos jugar con los de una madre seropositiva.
Relacionar el SIDA con la muerte, y no respetar la confidencialidad

del diagnostico, es otra forma comun de concrecion del estigma.

El estigma y la discriminacion en servicios médicos

Segln las narraciones de las mujeres, los proveedores de servicios
de salud demuestran los mismos miedos sin fundamento del
contacto casual, como en general ocurre entre la poblacion. Ellas
describian como el miedo al contacto casual conlleva cuidados de
salud de baja calidad: los dependientes de las farmacias eluden
tocar las recetas; las enfermeras evitan discretamente acudir a las

salas donde se encuentran aislados los pacientes; y los médicos
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rehusan capacitarse en el tratamiento especifico del virus porque
saben que esto tendra como consecuencia trabajar con
determinadas personas. Una de las anécdotas mas reveladoras fue
compartida por una mujer enviada al Hospital de la Mujer para
recibir cuidados prenatales: “Cuando le dije al médico que yo era
VIH positiva se salio del consultorio y regresé vestido como un
astronauta”. Es extremadamente desafortunado, en la vida
cotidiana de las mujeres y sus familias, asimilar la condicion de vivir
con el VIH cuando los profesionales de la salud difunden mitos
acerca de su transmision casual; una mujer, diagnosticada a
mediados de 1990, reporté que su médico le dijo: “Ya no puedes
abrazar a tus hijas o usar los mismos platos. Quema toda la ropa de

tu esposo [difunto]”.

El estigma también se halla representado por una ecuacion del SIDA
cuya resolucion es igual a una sentencia de muerte. Se reportaron
casos continuos de médicos que notificaron el diagnostico en estos
términos: “Tienes SIDA, y por eso te vas a morir. Diselo a tu
familia”, a pesar de que los tratamientos de triple terapia
antirretroviral han  incrementado  considerablemente las
expectativas de vida. Que los médicos comparen el sindrome con la
muerte es inhumano, médicamente incorrecto, y desanima a las
personas que viven con el virus a buscar alternativas para cuidar su

salud, y mejorar la calidad y tiempo de vida.
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El estigma y la discriminaciéon dentro de la familia

Muchas mujeres VIH positivas estan mal informadas acerca de
situaciones que pueden causar infeccion. Esto se hizo evidente por
las preguntas que ellas formularon sobre el contacto casual.
“Tenemos una vida normal, duermo con mi hermana, comemos
juntos, nomds que lavo los trastes con cloro”, un cuidado
completamente innecesario ya que el virus solo se transmite por via
sexual, perinatal o sanguinea. Las mujeres denotan especial temor
por infectar a sus hijos: “Ellas querian que yo las apapachara, pero
yo no podria apapacharlas porque podria infectarlas. Me daba
mucho miedo”. Este miedo, consecuencia de una mala informacion,
puede ocasionar serios dafios pues limita la intimidad fisica y
emocional entre la madre y los hijos en momentos particularmente
dificiles, como la muerte del padre, la enfermedad de la madre, o

lo mas frecuente, cuando el nifio o la nifa se han lastimado:

El doctor me dijo que cuando ellos se cortaran, que yo no
podria tocarlos. Ayer mi hijo se corté y yo no podia tocarlo.
Se me hizo un nudo en la garganta, queria llorar.

Puesto que la posibilidad de transmitir el virus solo existe si la
mujer tiene, en un caso como el anterior, una herida abierta y
sangrante, que pone en contacto directo con la herida de su hijo, la
prohibicion de tocar al nifio tiene un impacto negativo en éste,
quien busca el confort de su madre, y en ella, quien siente

impotencia frente al dolor de su hijo.
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Otras mujeres senalaron que los miembros de su familia inmediata,
como hermanos y hermanas, rehusaron ingerir la comida que ellas
habian preparado, y quemaron toda la ropa prestada por miedo a
infectarse con el virus. En algunos casos las mujeres, refiriéndose a
otros episodios, describieron un trato de otros miembros de la

familia como inhumano:

Hay gente que tiene a sus familiares encerrados en las
azoteas, en un cuartito, y les llevan de comer como si fueran
animalitos. No dejan convivir a esas personas, no los dejan
convivir con sus sobrinitos, piensan que se van a infectar con
un vaso contaminado por él.

Aunque tal experiencia no pertenezca a la persona que la relata, el
conocer situaciones de esta naturaleza desanima a quienes viven
con el virus a compartir el diagndstico con los miembros de su

familia y de su comunidad.

Un cuidado irracional en prevenir la transmision aisla a las mujeres
VIH positivas de sus redes sociales, y concreta el estigma, como una
huella que separa a una persona de las demas. Estos testimonios
demuestran que el personal de salud sustenta, con actitudes,
conductas e informacion erronea, un importante rol en la
perpetuacion de mitos acerca de la transmision casual, y, por lo

tanto, del estigma y la discriminacion.
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El estigma y la discriminacién en la comunidad

Entre los miembros de su comunidad, las mujeres identificaron un
miedo a la transmision por contacto casual como una de las razones

por las cuales eran rechazadas y discriminadas:

Todavia no entienden que podemos vivir con ellos sin
lastimarlos. Nosotras queremos ensefiarles que pueden vivir
con nosotras sin miedo, nos ven como leprosas.

Otra fuente de discriminacion, o por lo menos, de temor a la

discriminacion en las mujeres, es el siguiente:

Tener VIH es tomado como evidencia de que has andado con
uno y con otro. Aunque tu sepas que no es verdad y que no
tienes la culpa, eso no importa.

La idea de que las mujeres VIH positivas son “prostitutas” o
“mujeres perdidas” impide que reconozcan su vulnerabilidad a la
infeccion por VIH, puesto que no cumplen con este perfil y
construyen una idea de proteccion en torno a vivir con una pareja
estable; ademas, es una barrera para que las mujeres se enteren de

su diagndstico y lo compartan.

Violar la confidencialidad es una forma de discriminacién hacia las
PVVS. Identificamos diversos casos en los cuales otros individuos
fueron informados antes de que las mujeres supieran su estatus.
Una patrona que habia pagado para que su empleada se hiciera la
prueba fue informada antes que la mujer, quien ni entendia que

procederian a una prueba del VIH: “Yo no sabia, nada mds me
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llevaron los andlisis, pero yo no sabia nada”. En otro caso, el
personal del hospital notifico al esposo de una mujer antes de
decirselo a ella. En ambos casos, afortunadamente, las personas a
quienes fuera revelado el seroestatus tuvieron una actitud de
apoyo. Sin embargo, conviene reconocer que el revelarlo a
empleadores, esposos u otras personas, sin consentimiento, puede
tener consecuencias desastrosas para el bienestar emocional, fisico

y econdmico de las mujeres.

Algunas mujeres de comunidades pequefas reportaron que el
personal de salud a menudo viola la confidencialidad. Las
violaciones de esta indole son atribuidas directamente a las
personas que trabajan en dicho sistema y llegan a tener
repercusiones dificiles de enfrentar por parte de las mujeres. Un
doctor preguntdé a una amiga que acompafnaba a una mujer VIH
positiva a su visita médica: “;Sabes que tu amiguita es portadora de
VIH?” En un pueblo pequefio una enfermera difundié el rumor de
que una mujer y su hija eran portadoras del virus, y dijo a los
vecinos y a los miembros de la familia que podian infectarse a
través del contacto casual. La mujer y su hija fueron estigmatizadas
y aisladas de la comunidad, incluyendo a los miembros de la familia,
y eventualmente emigraron del pueblo a una ciudad mas grande:
“Siguen diciendo cosas, hasta a mi familia le tienen miedo [de

infectarse], por eso me vine para acd”.

La pérdida de confidencialidad es resultado de una organizacion
institucional que no respeta la privacidad de los pacientes; las

mujeres sehalaron que las consultas médicas tienen lugar en
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espacios donde es comun que circule personal de limpieza,
enfermeras y otros médicos. Por otro lado, identificaron, en los
servicios de salud, un constante recambio del personal que las
atiende, y por consiguiente la certeza de que en la clinica o el
hospital se difunde quiénes son VIH positivos; de esta manera, la
informacion emerge a la comunidad. “Porque se va pasando de voz
en voz quiénes somos, y nos conocen. Desde que nos conocen, nos

bR

critican, dicen: ‘alli vienen los sidosos’”.

Estos son solo algunos ejemplos abrumadores del estigma y la
discriminacion relatados por quienes participaron en este
diagnostico situacional. En conclusion, el estigma y la
discriminacion son parte del contexto cotidiano de las mujeres
mexicanas que viven con el VIH/SIDA, y tienen un impacto
importante en sus relaciones con el personal de la salud, su familia,
la comunidad, y, por consecuencia, en su participacion en estos

ambitos y los apoyos recibidos.
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En cuanto a los servicios médicos, dividiremos la discusion en tres
areas: a) las relaciones entre las mujeres y sus médicos, la calidad
de atencion en general y el acceso a los servicios médicos y al
tratamiento antirretroviral; b) la salud sexual y reproductiva, que
incluye una discusion del impacto de la cultura sexual dominante en
las posibilidades de prevencion inicial de la transmision sexual del
virus y las posibilidades de tener una vida sexual plena como
persona seropositiva, y c) la relacion entre el momento del
diagnostico, la calidad de servicios de salud reproductiva
(incluyendo el embarazo), y los derechos sexuales y reproductivos
de las mujeres seropositivas. Es importante precisar que pese a
hablar con algunos médicos de altos cargos administrativos y otros
proveedores de servicios del sector salud, la visiobn que exponemos
es fundamentalmente la de quienes participaron en el estudio, y no
el resultado de una observacion directa ni un analisis de actitudes y

conocimientos de los proveedores de servicios.

Sistema médico, género, calidad y acceso a servicios

Convendria reconocer que el sistema mexicano de la salud tiene
tanto debilidades como fortalezas, y que una debilidad importante
es la tendencia a un trato paternalista de los proveedores de salud

hacia las y los usuarios. Este paternalismo puede resumirse en la
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frase comdn “pacientito”. La carga de sentido al usar adjetivos
como este frecuentemente contribuye a establecer relaciones
jerarquicas y de mala comunicacion entre los proveedores de
servicios y los usuarios. Lo mismo hombres que mujeres son sujetos
de este paternalismo, pero debido a que los primeros culturalmente
reciben mayor respeto, también en el sistema de salud son sujetos
de un relativo mayor respeto; por este motivo, las interacciones
entre prestadores de servicios del sexo femenino y los pacientes
varones tienden a ser menos jerarquicas que cuando el profesional
es varon y la paciente mujer.®' Los resultados concretos de estas
actitudes son los siguientes: algunos estudios muestran mayores
tiempos de espera para las mujeres y una menor atencion a los
sintomas, sobre todo en situaciones de emergencia.®” Varios
profesionales de la salud entrevistados comentaron que la cultura
mexicana médica no ofrece una atencion de calidad o incluso
adecuada para las mujeres. Al describir esta clase de cultura, un
especialista en el VIH comenté: “Primero atendemos al nifio, luego
a la pareja y después a la mujer.” En el caso de las mujeres que
viven con el virus, el trato paternalista se exagera por el estigma y
la discriminacion relacionados no sélo con el VIH, sino con el

género.

En algunos casos los estereotipos de los roles de género contribuyen

a sabotear la comunicacion entre las pacientes femeninas y los

' Castro R, Bronfman M. Teoria feminista y sociologia médica: bases para una
discusion. En: Figueroa JG, coord. La condicion de la mujer en el espacio de la salud.
México, DF: El Colegio de México; 1998: 230-231.

2 Frenk-Mora J. Realidad de la violencia. En: Uribe-Elias R, Billings LD, eds. Violencia
sobre la salud de las mujeres: ;por qué hoy? México, DF: Femego/Ipas; 2003: 19.
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doctores varones. Muchas mujeres VIH positivas afirmaron no
sentirse escuchadas por los doctores varones: “No voy a confiarle a
él mi vida, porque no me escucha”. Los estereotipos culturales
acerca de las mujeres también influyen en una pobre calidad de la
atencion. Por ejemplo, una mujer que experimentaba cambios
menstruales y padecia mayores dolores menstruales luego de haber
iniciado su tratamiento antirretroviral, al describir sus sintomas a su
médico varon, él contesto: “Ese es el dolor de toda la vida, y le da
a todas las mujeres”. Este tipo de comentarios pone de relieve la
misoginia alrededor de algunos aspectos de la cultura mexicana que
permean la provision de servicios, mas alld de la preparacion
académica de los profesionales de la salud. Las malas relaciones
entre los proveedores de servicios y las mujeres que acuden para
ser atendidas es en si un problema grave, sobre todo en el contexto
del SIDA, que requiere relaciones mas estrechas e intensas entre
médicos y usuarios por el peso continuo de una enfermedad crénica

y, hasta donde sabemos, terminal.

Los comentarios de informantes clave y de las mujeres mismas
indican que interiorizar la jerarquia en la cual ellas se valoran
menos que los hombres representa un peligro para su salud. Los
profesionales médicos hicieron notar que frecuentemente estas
mujeres no asisten a la clinica o al hospital a menos que deban
llevar a otro miembro de la familia, y no reciben atencion sino hasta
cuando estan enfermas. Varias activistas comunitarias mencionaron
que las mujeres pueden negarse a la prueba del virus debido a que
carecen del dinero suficiente para comprar los medicamentos de su

esposo VIH positivo; por esta razén, no perciben la utilidad personal
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de dicha prueba. Otras activistas comunitarias describieron haber
observado a mujeres VIH positivas dar los medicamentos
antirretrovirales a sus maridos en vez de tomarlos ellas mismas. Las
mujeres VIH positivas dijeron sacrificar el ser atendidas en lugar de

otros, ya sean sus esposos moribundos, sus parientes o hijos.

Acceso a servicios

Varios de los problemas mencionados no solo proceden de
dificultades entre mujeres y médicos, sino de estructuras
institucionales que condicionan el acceso a los servicios.
Discutiremos los comentarios de las mujeres con referencia a su
acceso a servicios de la salud. El cuadro que se presenta muestra
datos de las mujeres entrevistadas acerca del acceso a especialistas

y servicios médicos.

Servicios a los que acceden las mujeres

(n=30)
Médico Infect6logo Dentista Psicologo/a  Ginecélogo Papanicolaou
familiar /a (cada seis
meses)
50% 63% 23% 23% 26% 63%

(15) (19) @ @ @) (19)

Las mujeres hablaron de obstaculos institucionales para recibir
atencion. Quienes tienen acceso a la seguridad social (66% de la
muestra) explicaron que las consultas médicas son breves e
inadecuadas: “No te pesan, ni siquiera te miran”. Incluso, en este
grupo, algunas mujeres describieron cémo los proveedores

dificultan el acceso a servicios de salud, como la dentista o la
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ginecologa: “Ellos te hacen dar vueltas, como no te pueden negar la
atencion legalmente, te hacen dar vueltas hasta que te canses”.
Las mujeres participantes, sin acceso a la seguridad social (34%),

afirmaron sélo acudir al médico cuando estan enfermas.

Un dilema comentado por algunas mujeres es que la mayoria de los
servicios de salud disponibles incurren en generalidades, y no en

abordamientos especificos del virus:

Como estdn acostumbrados a los normales, si uno tiene gripe
te preguntan: ‘;como se siente?’, y te revisan la garganta.
Pero nosotros necesitamos otro tipo de cuidados, una
revision especial, pero no. Hay médicos pero no estdn
informados.

La percepcion de que sus proveedores de servicios carecen de la
capacitacion necesaria para brindar servicios especializados del
VIH/SIDA tiene sostén en otros estudios sobre la atencién a las ITS y
al manejo de antirretrovirales en México.®®> Contar con médicos y
enfermeras preparadas para un servicio especializado es urgente

para mejorar la calidad de la atencion.

La mayoria de las mujeres VIH positivas participantes no son
conscientes de sus derechos como usuarias de los servicios, e
ignoran los estandares de la medicina preventiva que puedan

ayudarlas a mejorar la calidad y cantidad de sus vidas. Cuando hubo

¢ Magis-Rodriguez C, Rutstein S, Duran L, Bronfman M, Uribe P. Primary care health
services for Sexual Transmitted Infections and HIV in Mexico. XIV International AIDS
Conference; 2002 July 7-12; Magis-Rodriguez C, Esquivel-Pedraza L, Lopez-Martinez
C. Experiencia en el manejo del paciente con VIH entre médicos de la Secretaria de
Salud. Salud Publica Mex 1999; 41: 460-465.
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preguntas directas sobre el tema, algunas dijeron que los servicios
médicos son plausibles e incluso expresaron gratitud por recibir los
mas basicos niveles de atencion, por ejemplo sus medicamentos o
que el personal de salud establezca recordatorios para tomarlos. Sin
embargo, pese a que algunas de esas mujeres califiquen los
servicios de salud como adecuados, muchos de los aspectos de la

atencion por ellas descritos estan por debajo de los estandares.

Todas las mujeres VIH positivas requieren de oportunidades para
conocer sus derechos como usuarias de tales servicios, con el fin de
que reciban una atencion apropiada y poder asi luchar por ella. Las
que conocen sus derechos como usuarias, y tienen informacion
sobre los tratamientos, se mostraron mas criticas hacia la calidad
de los servicios médicos recibidos y con mas posibilidades de exigir

el acceso y un trato respetuoso.

Acceso a tratamiento antirretroviral

De las participantes en este estudio, 19 de 30 estaban tomando
antirretovirales; de éstas, 17 reciben terapia triple, una esta
embarazada y por ello toma monoterapia de AZT, la otra toma
terapia de rescate (cinco o mas medicamentos). Ninguna mujer
reportd tomar biterapia. Es alentador que los esquemas descritos

parecen ser los adecuados.

Acceso a tratamiento antirretroviral
(n= 30)
Toma antirretrovirales No toma antirretrovirales

63% 36%
(19) (11)
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Acceso gratuito a antirretrovirales

La disponibilidad y acceso de tratamientos antirretrovirales varian
enormemente entre aquellas mujeres con seguridad social y
aquellas que no la tienen. Este estudio se desarrollé a finales de
2001. Actualmente, el gobierno afirma la existencia de una
cobertura universal de antirretrovirales, aunque la informacion
comunitaria indica que este nivel de cobertura es mas normativo

que real.

Acceso gratuito a antirretrovirales

(n= 26)
Si No
69% 31%
(18) 8)

* Cuatro mujeres no contestaron esta pregunta

Mujeres sin seguridad social

Las mujeres que no tienen seguridad social adolecen de una
garantia de acceso al tratamiento antirretroviral o a las pruebas de
laboratorio (CD4 y carga viral) empleadas para medir el estatus del
sistema inmunologico, a excepcion de acuerdos especiales con la
Secretaria de Salud. La disponibilidad y calidad de la cobertura se

modifica considerablemente de estado en estado.

La seleccion de individuos para recibir antirretrovirales puede
representar una oportunidad para el favoritismo y el abuso del
poder de los trabajadores de la salud. Observamos estas dinamicas

durante una sesion de un grupo de autoapoyo en donde una
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trabajadora social se dirigio a las personas VIH positivas presentes
como si se tratara de menores de edad, los regaind por no adherirse
al tratamiento y los amenazo con suspendérselos, o la posibilidad de
tener acceso a él si las personas no acudian a las reuniones del

grupo de autoapoyo:

Si no vienen van a entrar otros en la lista. Tienen que venir
al grupo porque asi podemos justificar pedir los tratamientos
y la atencién. Asi demostramos que ustedes tienen interés.

Cuando un trabajador de la salud adopta esta conducta paternalista
ignora que su efecto puede ser devastador en el proceso de
atencion. Esta afirmacion hecha por la trabajadora social muestra
su inconciencia e incomprension ante las dificultades asociadas con
la adherencia al tratamiento. La ignorancia, en combinacion con las
amenazas de retirar el tratamiento, crea un clima en el cual las
personas infectadas pueden sentirse intimidadas para discutir
problemas médicos: una mujer miembro de este grupo de
autoapoyo experimentaba una diarrea cronica, sospechaba que ésta
era un efecto secundario de alguno de sus medicamentos, entonces
dejaba de tomarlo hasta que su diarrea mejoraba; ella no tuvo la
confianza de hablar sobre la diarrea o sobre interrumpir uno de sus
tres medicamentos con su doctor ni con la trabajadora social y, por
lo tanto, no era consciente de que interrumpirlo y volverlo a iniciar
podria desarrollar resistencia o que el tratamiento fallara. Tales
dinamicas paternalistas afectan la autoestima de las personas y son
un obstaculo para una relacion médico-paciente que alimente la

adherencia y el éxito del tratamiento antirretroviral.
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Otra opcion para las personas VIH positivas que no tienen seguridad
social es acceder a los antirretrovirales mediante un protocolo de
investigacion: “Durante un afo y medio me regalaron la medicina y
me hacian las cargas virales y el CD4, pero ahorita ya termind el
protocolo y estamos sin medicamentos”. Las actuales directrices
para la prescripcion de antirretrovirales sugieren que una vez
iniciado el tratamiento las personas deben continuarlo hasta que
mueran. Desafortunadamente, en los protocolos no siempre quedan
claros los compromisos en este sentido, por lo que la ética en la
provision del tratamiento antirretroviral, o por periodos
relativamente cortos para conducir investigaciones, debe ser

examinada.

Mujeres con seguridad social

Las mujeres VIH positivas con seguridad social tienen garantizado el
acceso a la terapia antirretroviral. Este grupo de mujeres identifico
dos problemas relacionados con el acceso a la terapia
antirretroviral, uno es el desabasto de medicamentos y otro la

prescripcion inapropiada de antirretrovirales.

A veces quienes dependen de la seguridad social deban esperar todo
un dia en el hospital con el objetivo de renovar sus medicamentos,
para que al final les digan que no sera posible. Consecuentemente,
muchas personas tienen una reserva de antirretrovirales, buscan
intercambiarlos o los consiguen gracias a las organizaciones con
trabajo en SIDA. Las mujeres se sienten frustradas por la falta de

atencion de los administradores que permiten haya desabasto de
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medicamentos, o por la negacion de los médicos a emitir recetas si
los pacientes llegan unos minutos tarde: “No estoy pidiendo

limosna, estoy exigiendo un derecho”.

Las mujeres criticaron también a los médicos por el mal manejo
médico, sobre todo en relacion con los regimenes antirretrovirales.
Un testimonio ilustra claramente cémo un médico careci6 del
conocimiento necesario para recetar antirretrovirales; en respuesta
a las quejas de afectos adversos de su paciente redujo la dosis de
uno de los antirretrovirales (crixivan/indinavir) a la mitad. Las dosis
son establecidas para adultos, y reducirla casi garantizaria un
desarrollo del virus resistente y la falla del tratamiento. Otro
ejemplo mas ambiguo, pero muy representativo de problemas de
comunicacion entre mujeres y sus médicos es el siguiente. Un
médico agrego6 hidroxiurea a la terapia triple;** el nuevo esquema
resulto en la reduccion de la carga viral de la mujer hasta un nivel

indetectable, pero en el mismo periodo disminuyo su CD4 de 380 a

¢ La hidroxiurea estd aprobada en los Estados Unidos de América por el tratamiento
de cancer, pero no esta aprobado por la FDA para el tratamiento anti VIH. La
hidroxiurea bloquea una enzima producida por las células humanas. Esta enzima
produce eslabones que son usados por las células para multiplicarse. El afecto
adverso mas serio de hidroxiurea es la pancreatitis. También puede dafar la médula
O6sea y derivar en una anemia o neutropenia (Hidroxiurea, Disponible en:
http://www.aidsinfonet.org; hoja numero 469E. Consultado el 18 de febrero de
2004). En 2000, el estudio ACTG A5205 sugiri6 que las personas que tomaron dd1, d4t
e hidroxiurea juntos eran mas propicios a desarrollar pancreatitis que quienes
tomaron AZT y 3TC. La comparacion entre personas que tomaron d4t+ddl+indinavir o
AZT+ 3TC+indinavir, con o sin hidroxiurea, muestra que los pacientes que tomaron
hidroxiurea perdieron un promedio de 100 células CD4 en un periodo de 24 semanas,
en comparacion con los que no tomaron hidroxiurea (ddl, d4T and Hydroxurea Side
Effect Warning, Pl Perspectiva, nimero 29, marzo de 2000. Disponible en: http://
www.projinf.org. Consultado el 18 de febrero de 2004). Actualmente, la FDA
(Administracion de medicamentos y comida de Estados Unidos de América) no
recomienda el uso de hidroxiurea porque no existe evidencia suficiente para apoyar
su eficiencia en el tratamiento del VIH (Disponible en: http:///www.projinf.org/fs/antiVirStrat. html.
Consultado el 18 de febrero de 2004).
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89, y la mujer perdi6é ocho kilos en tres meses. Cuando la paciente
tratd de discutir sus efectos secundarios y preocupaciones sobre la
pérdida de peso el médico simplemente la exhortd a tomar sus
medicinas. Finalmente, ella abandono el tratamiento y comproé un
sustituto alimenticio para subir de peso. Esta anécdota es un
ejemplo claro de los diferentes objetivos en la persona que vive con
el virus (evitar la pérdida de peso y disminucion de células CD4) vy,
en los del médico, (supresion de la reproduccion viral). Mientras
que la vision médica aqui evidenciada podria criticarse pues suele
ser reduccionista y enfocarse en la carga viral sin considerar
cambios dramaticos en la salud como la pérdida de células CD4 y
peso (relacionados con la muerte por SIDA); no contamos con un
expediente médico ni el testimonio del médico para comprender su
razonamiento. Lo que si es bastante evidente es que la
comunicacion médico-paciente fue insuficiente y derivo en el
abandono de todo el tratamiento antirretroviral de la mujer VIH

positiva.

Efectos secundarios y adherencia
De las 19 mujeres que tomaron o estan tomando medicamentos
antirretrovirales, 18 reportaron haber experimentado efectos

negativos. En orden de incidencia, los efectos secundarios fueron:
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Tipo de molestia (%)

(n=19)

Dolor de cabeza 68% (13)
Nausea 63% (12)
Fatiga 63% (12)
Reacciones en la piel 53% (10)
Neuropatia 53% (10)
Dolor muscular 47% (9)
Insomnio/ pesadillas 32% (6)
Vomito 21% (4)
Diarrea 21% (4)
Sensibilidad al gusto 21% (4)
Rifidn 5% (1)

Higado 5% (1)

Anemia 5% (1)

Lipodistrofia
Once de las 19 mujeres identificaron una o mas alteraciones en sus

cuerpos debido a la lipodistrofia.

Sintomas de la lipodistrofia

n=19)
Pérdida de grasa  Incremento de Deformaciones Joroba
en los brazos y la grasa faciales
las piernas abdominal
39% 32% 5% 5%

7) (6) (1) (1)

La investigacion cualitativa demuestra que los médicos no indican a
las personas VIH positivas como tomar sus medicamentos
(combinacién de comida y medicinas, ayunos, etcétera), la
importancia de la adherencia y el desarrollo de resistencia, ni

discuten con ellas la existencia y manejo de los efectos secundarios.
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Tampoco la mayoria de organizaciones de la sociedad civil que
trabajan con grupos de PVVS tiene suficiente conocimiento
institucionalizado (aunque algunos individuos dentro de las
organizaciones puedan tener mucho conocimiento) para responder a
esta carencia. Las mujeres se autoprescriben, suspenden vy
comienzan nuevamente su terapia segin su albedrio, por la
ausencia de informacion sobre el manejo de los efectos secundarios
o el desarrollo de la resistencia por parte de los profesionales de la
salud: “Uno se autorreceta porque a quién le va a preguntar”. La
autoprescripcion y el interrumpir y comenzar la terapia pueden
contribuir al desarrollo de resistencia del virus y al fracaso del
tratamiento. La falta de herramientas para manejar los efectos
secundarios a veces contribuye a que las mujeres abandonen su

tratamiento.

En el contexto mexicano, el manejo inadecuado de los
antirretrovirales por parte de muchos médicos, y el apego
inadecuado de muchas pacientes, resulta en el desarrollo del virus
resistente, el fracaso del tratamiento y en consecuencias negativas
para la calidad y cantidad de vida de las personas que viven con el
virus; por otro lado, la posible transmision del virus resistente
puede transformarse en un problema significativo de salud publica,
destruyendo los beneficios del enorme esfuerzo que el gobierno y
las organizaciones no gubernamentales ponen para impulsar un
mayor alcance a los tratamientos anti VIH. Prescribir y ofrecer
antirretrovirales es necesario pero no suficiente para el éxito del
tratamiento; los efectos secundarios y los temas relacionados con

los aspectos psicosociales deben ser abordados. Para obtener un
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mayor éxito, los médicos que prescriben deben tener un
conocimiento amplio y adecuado de los antirretrovirales, ser
empaticos con los desafios de la adherencia y ofrecer estrategias
para manejar los efectos secundarios de los tratamientos

antirretrovirales.

En resumen, mejorar las relaciones de género dentro de los
servicios de la salud es un objetivo de largo plazo, y la capacitacion
y sensibilizacion de los proveedores de servicios acerca de los
derechos de las pacientes, y para que éstas puedan exigir sus
derechos, son imprescindibles. Instalar una vision integral
demandaria acceso mas amplio a una variedad de servicios para
promover la salud. Por lo anterior, urge un mayor conocimiento de
los antirretrovirales por parte de los médicos, las personas que
viven con el VIH y la sociedad civil para lograr un mejor manejo de

éstos y sus efectos adversos.
Salud sexual y reproductiva

Dos de los motivos mas frecuentes por los cuales las mujeres
mexicanas utilizan los servicios de salud son el embarazo y la
busqueda de servicios de salud para sus hijos. Estos eventos
representan oportunidades para que los trabajadores de la salud
ofrezcan informacion sobre la prevencion del VIH, las pruebas de
deteccion y la atencion de la enfermedad. Existe un amplio
consenso entre los trabajadores de la salud, las mujeres VIH

positivas y las activistas comunitarias entrevistadas acerca de que
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no existe una adecuada integracion entre los temas del VIH/SIDA, la
salud reproductiva y la planificacion familiar. El nombramiento de
la doctora Patricia Uribe-Zuiiga (anteriormente directora del
CENSIDA) como directora general del Centro Nacional de Equidad de
Género y Salud Reproductiva representa una importante
oportunidad de impulsar la agenda de integracion de prevencion y
atencion al VIH dentro de la salud sexual y reproductiva, y las

iniciativas de salud materno-infantil.

En esta discusion de la salud sexual y reproductiva de las mujeres
VIH positivas se consideran tres momentos distintos: 1) la sexualidad
de las mujeres antes y después del diagnostico para considerar las
posibilidades y necesidades de cambios en la cultura sexual y
servicios para prevenir infecciones primarias y secundarias con el
VIH; b) las circunstancias del diagnostico que se relacionan con la
calidad de los servicios de salud sexual y reproductiva, en particular
el embarazo, y 3) los derechos sexuales y reproductivos de las

mujeres que viven con el virus.

Sexualidad y prevencion del VIH

En el mundo, y en nuestro muestreo, la mayoria de las infecciones
por el VIH son por transmision sexual. Aunque el fin fue entender las
necesidades actuales de las mujeres mexicanas que viven con el
VIH, sus historias nos pueden orientar a como prevenir nuevas
infecciones e identificar como promover los derechos sexuales, lo
que incluye el derecho a una vida sexual plena de quienes viven con

el virus.
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Sexualidad antes y después del diagnoéstico

En el consenso dentro de los grupos focales se destacé que las
mujeres nunca esperaron infectarse. Muchas de ellas dijeron que
concebian al VIH como un problema de “otros” grupos
estigmatizados: africanos, homosexuales o “prostitutas”. De
acuerdo con muchas de las investigaciones en ciencia social acerca
de las percepciones de riesgo de transmision en parejas sexuales,
estas mujeres construyeron una familiaridad o sentido de
pertenencia a su comunidad como una garantia de proteccion
contra el virus. Una mujer dijo del esposo que la infectd: “Siempre
quise casarme con alguien del pueblo, porque son conocidos, son de
confianza. Pero no fue asi, mi felicidad no duré mucho tiempo”.
Este comentario pertenece a una mujer de Hidalgo, casada con un
hombre que migré a Estados Unidos de América; en su caso la
conciencia de su vulnerabilidad llego después del diagndstico. La
migracion como una fuente de riesgo de contraer el VIH surgié como
un tema significativo en los grupos focales en Guerrero e Hidalgo:
“Mi esposo me contagio a mi y a mi hija, antes de casarse conmigo
estuvo trabajando ocho anos en Estados Unidos. De ahi trajo la
enfermedad”. En comparacion con el posible riesgo que la
migracion puede implicar, el riesgo que podrian representar las
practicas bisexuales de sus parejas masculinas esta aun mas lejos de
ser reconocido. El que ninguna de las mujeres VIH positivas hubiese
discutido abiertamente la posibilidad o certeza de que su pareja
actual o pasada haya tenido practicas bisexuales (aun cuando
sabemos por los informantes claves que algunas de las mujeres que
participaron en el estudio tienen parejas con tales practicas) revela

un estigma asociado con la bisexualidad. Las experiencias de estas
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mujeres que viven con el virus sugieren que la construccion del
VIH/SIDA como una enfermedad que afecta a los “otros” dificulta
imaginar la posibilidad de que el VIH podria volverse parte de su

realidad cotidiana.

Tampoco las mujeres reportaron comportamientos considerados de
alto riesgo para la infeccion. La mayoria (25-84%) creen haber sido
infectadas en una relacion sexual con un hombre; una de ellas
atribuy6 su infeccion a una violacién sexual por una pandilla (ella es
positiva y su esposo negativo). Cuatro, (13%) creen que pudieron ser
infectadas en una relacién sexual o durante una operacion médica;
una mujer (3%) cree que fue infectada durante una operacion
médica. Ninguna de las mujeres uso drogas inyectables. La mayoria
(63%) habia tenido s6lo una pareja sexual antes de ser
diagnosticada. El 80% de las mujeres habia tenido tres o menos
parejas sexuales en su vida. Este perfil apoya la idea de que en
México generalmente son las parejas varones de las mujeres quienes
tienen practicas de mayor riesgo a la infeccion, y que ellas son
vulnerables primordialmente por el comportamiento de su pareja.
Posiblemente por eso no hablamos con ninguna mujer que haya
relatado el haberse hecho la prueba de los anticuerpos debido a
sospechas relacionadas con sus propios comportamientos. Eso nos
lleva a reflexionar sobre las posibilidades que existian para estas

mujeres de protegerse de la transmision sexual.

Los profesionales de la salud y los activistas comunitarios
entrevistados como parte del diagndstico opinaban que la falta de

poder de las mujeres en la toma de decisiones relacionadas con la
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sexualidad las ha hecho vulnerables a la infeccion: “La mujer
sometida es muy vulnerable; por educacion ella tiene relaciones
sexuales cudndo, como y donde quiere el esposo”. Aun con la falta
de poder en las decisiones sexuales, muchas mujeres se sienten
responsables del comportamiento sexual de sus parejas. Durante
una discusion sobre lo que un hombre busca en una mujer, alguien

comento:

También se fijan en como es una en la cama, eso es muy
importante porque si no cumples es cuando empiezan a
buscar otra mujer. Tu tienes que ser complaciente, porque lo
que no encuentran en la casa lo buscan en la calle.

Se asume asi que ella es responsable de la fidelidad de su esposo.
Las mujeres narraron que esta creencia fue expresada por los
proveedores de servicios de salud, lo cual demuestra que es una

norma cultural interiorizada:

El doctor me pregunté que si sabia que mi esposo tenia otras
parejas, le dije que si y me dijo: ‘pues ahi estd lo que pasa
[la infeccidn por el VIH]’, asi, como echdndome la culpa.

En los pocos casos sospechados por las mujeres de que el
comportamiento de sus esposos podia ponerlas en riesgo fueron
incapaces de tomar medidas efectivas, como el condon, para
protegerse de la infeccion por el virus u otras ITS. Una mujer
sospecho estar en riesgo “porque mi esposo estaba de canijo... Y
todavia le sigue. Le dije que me podia contagiar de algo...” Lo mas
que ella pudo hacer para reducir el riesgo fue hablar de la
infidelidad de su marido y de la posibilidad de que le transmitiera

una infeccién sexual, pero no fue capaz de proponer explicitamente
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el uso del condon, como su esposo tampoco lo incluyd siguieron

manteniendo relaciones sin proteccion.

Las historias de las mujeres con el virus indican que la falta de
percepcion de riesgo contribuye a su vulnerabilidad. En la mayoria
de los casos, estas mujeres no se infectaron involucrandose en
comportamientos sefalados como de mayor riesgo, como tener
multiples parejas o usar drogas inyectables, lo cual seiala la
insuficiencia del concepto de comportamientos de mayor riesgo
para entender la epidemia en mujeres en el contexto mexicano. Un
gran numero de estas mujeres se infectaron en el contexto de la
construccion dominante de la heterosexualidad, a saber, que los
hombres deciden “cuando, donde y como” se ejecuta la actividad
sexual; la fidelidad femenina es sobrevalorada y se le otorgan
poderes protectivos sin analizar de cerca las practicas sexuales de
la pareja; el uso del conddn es rechazado, y los comportamientos
bisexuales y de uso de drogas se mantienen como un secreto. Estas
construcciones dominantes dificultan que las mujeres reconozcan su
vulnerabilidad a la infeccion y que adopten acciones para reducir su

riesgo, como el uso del condon.

Cuando las mujeres sospechan que pudieron haber sido infectadas,
el temor al rechazo y el abandono de sus maridos al enfrentar el
diagnostico positivo puede desalentarlas a hacerse una prueba del
VIH. Por ejemplo, una mujer aguard6 cuatro anos luego de ser
violada, y tres después de experimentar sintomas para hacerse la
prueba. Estuvo en cama por tres meses y solo fue hospitalizada

cuando ya no podia respirar debido a una infeccion en las vias

Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas -97



VII. Ambito médico

respiratorias. Es importante hacer notar que las mujeres, por si
mismas, justifican y racionalizan la posibilidad de sufrir abandono:
“El no tiene nada [no es VIH positivo]. El no tiene porque estar
conmigo.” Durante la investigacion nos reunimos con dos mujeres
VIH positivas cuyos maridos, VIH negativos, continGan con ellas a

pesar de su diagnostico.

La percepcion de la falta de poder de las mujeres en la toma de
decisiones en materia sexual continla incluso después de haber
recibido un diagnodstico VIH positivo, y es un obstaculo para la
prevencion y para que las mujeres VIH positivas disfruten su
sexualidad. En resumen, no creian poder lograr que sus parejas
usaran condon: “Los hombres no lo aceptan. Piensan que no se
siente lo mismo, que usar conddén los hace menos hombres”.
Ademas, algunas de ellas imaginaron que si lo proponian su pareja
les diria: “;Estds enferma o crees que yo estoy enfermo?” Esta
asociacion entre el condon y las ITS dificulta su uso. En una ocasion,
una mujer continué manteniendo relaciones sin proteccion porque
su pareja (ella creia que él era negativo) se nego a usarlo, ella no le
menciond que vive con el virus. Las mujeres manifestaron mas
comiunmente no poder obligar a sus parejas a tener practicas de
sexo seguro, o que serian incapaces de hacerlo sin revelar su estatus
VIH positivo, y esto hace que prefieran no iniciar nuevas relaciones
afectivas o sexuales. Un 70% de las mujeres no habia tenido una
pareja sexual desde que fueron diagnosticadas; algunas de éstas
mantuvieron relaciones luego del diagnostico, la mayoria son viudas

o solteras.
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No es coincidencia que muchos miembros de la familia y
profesionales de la salud traten de reprimir su vida sexual y, al
parecer, esta prohibicion se expresa mas frecuentemente en
mujeres que en hombres VIH positivos. Los miembros de la familia y
los profesionales de la salud justifican la represion argumentando
que la sexualidad puede desgastarlas y hacer que progresen mas
rapidamente en la enfermedad. Una mujer explico que su madre no

deseaba se volviese a casar:

Decia que no queria que me pasara lo que me pasé en mi

primer matrimonio, que él no se veia que estaba infectado,

que al casarnos y al tener constantemente relaciones

sexuales, por eso se le desarrolldé a él mds rdpido la

infeccion.
Otra mujer compartiéo su experiencia cuando al preguntar a sus
médicos acerca de la prohibicion de tener actividad sexual, una vez
que habia aprendido lo que era el sexo seguro en un grupo de
autoapoyo. “La otra vez le dije a mi médico: ‘No doctor, yo tengo
entendido que si uso mi condén yo puedo estar con una persona, yo
tengo mis necesidades”. Y él dijo: “No, usted se fatiga y se le van a
bajar los CD4”. Negar la sexualidad de las mujeres VIH positivas
conforme a un argumento absurdo seudomédico ilustra y se mezcla
con un profundo y arraigado concepto cultural: la sexualidad es
mala, y, en particular, la de las mujeres es peligrosa y debe ser
controlada o negada. En este contexto, la prohibicion a la
sexualidad de las personas VIH positivas, sobre todo en las mujeres,

funciona como un castigo.
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La relativa falta de poder en la toma de decisiones respecto a las
relaciones sexuales —en comparacion con sus parejas— hace a las
mujeres mas vulnerables a la infeccion por el virus, dificulta la
plena expresion de la sexualidad y es una barrera para la practica

del sexo seguro cuando éstas conocen su estatus VIH positivo.
Los servicios de salud sexual y reproductiva

Oportunidades para el diagnéstico del VIH dentro de los
servicios de salud sexual y reproductiva: sintomas de SIDA
y el embarazo

Se identificaron varios momentos clave en los cuales las mujeres
tienden a ser diagnosticadas VIH positivas: cuando sus esposos han
experimentado una enfermedad relacionada con el SIDA; cuando el
esposo muere; cuando las mujeres han experimentado sintomas de
SIDA, o bien durante el embarazo. En los dos segundos casos la
intervencion de los proveedores en servicios de la salud sexual y
reproductiva es a menudo inadecuada y deriva en diagnosticos
tardios, trato discriminatorio e informacion inadecuada para
promover la salud de la mujer y su familia. Mejorar la integracion
del VIH en servicios de salud sexual y reproductiva podria abrir

nuevos panoramas para las mujeres.

Los problemas ginecolégicos, dentro de las manifestaciones del
VIH/SIDA, son mas comunes entre las mujeres, pero constantemente
hablamos con algunas que tuvieron manifestaciones ginecoldgicas y

no fueron diagnosticadas sino hasta después de desarrollar el

Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas -100



VII. Ambito médico

sindrome. La siguiente historia pone de relieve las consecuencias
negativas derivadas de la ignorancia o la falta de interés en el
VIH/SIDA de los profesionales que trabajan en salud sexual y
reproductiva. A principios de 1997, la mujer visito a diversos
médicos por un flujo vaginal. Le prescribieron 6vulos vaginales y le
dijeron que estaba bien. El siguiente Papanicolaou revelé que tenia
una displasia grado 2, y al siguiente ano se le diagnostico una
displasia grado 3. En este punto ella habia sido trasladada al
Hospital de la Mujer para hacerle un cono (corte profundo de tejido
del utero). Durante este recorrido de servicios de salud nunca nadie
le sugirio hacerse una prueba del VIH. En la primavera de 2001,
cuando estaba muy decaida, con dificultades para poder caminar,
fue a su clinica local y presento un cuadro de sindrome de desgaste.
En ese momento fue diagnosticada con el sindrome. Sus parametros
inmunes fueron CD4 85 y carga viral 750 000. El rango normal de CD4
en un adulto sano es entre 600 y 1 200. Las infecciones oportunistas
asociadas con el SIDA, que amenazan gravemente la vida, tienden a

aparecer cuando el CD4 es menor de 200.

Consideramos que hubo varios momentos en que los profesionales
de la salud pudieron actuar para prevenir o diagnosticar el VIH vy,
como consecuencia, iniciar comportamientos del cuidado de la
salud y tratamiento antirretroviral antes de que la persona
desarrollara el sindrome. Primero, el flujo vaginal que presento esta
mujer puede considerarse un foco rojo que senala que la mujer
puede estar expuesta al virus porque esta sosteniendo relaciones
sexuales sin usar condén y que ella, la pareja o ambos tienen una

ITS. Tratar estas infecciones, en particular las ulcerativas, es una de
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las medidas mas importantes para reducir la probabilidad de la
transmision del VIH. Segundo, los problemas ginecolégicos son
manifestaciones comunes del VIH/SIDA en las mujeres. Tal
recurrencia de problemas indica que una mujer deberia considerar
hacerse la prueba del virus. Cuando la sefora fue diagnosticada con
displasia y ésta avanzd de una manera agresiva fue otro momento
en que aconsejarla para hacerse una prueba de VIH hubiera sido
relevante. El hecho de que ella sufrio una crisis de la salud y
desarroll6 el sindrome antes de ser diagnosticada extendio el
periodo durante el cual ella no conocia su estatus y entonces habia
mas probabilidad de que infectara a otros; ademas, hubo dafio en su
sistema inmune que no necesariamente se recupera con un

tratamiento antirretroviral.

El embarazo

Muchas mujeres se enteran que son VIH positivas mientras estan
embarazadas, lo que provoca que este periodo se encuentre
cubierto de dificultades emocionales y decisiones cruciales.
Desafortunadamente, las historias que las mujeres narran acerca de
estas experiencias indican que en muchas instancias no reciben la
informacién adecuada para adoptar resoluciones que funcionen
como apoyo para el cuidado de su salud y la de sus hijos. Una

mujer, diagnosticada durante su embarazo, dijo:

Yo siento que la manera no fue la correcta, me veia como un
bicho raro, me decia: ‘es que tu tienes esta enfermedad y
vas a infectar a tu hijo.’ Yo lloraba y lloraba, no lo aceptaba.
No pensaba en mi, pensaba en mi hijo, eso es lo que mds me
dolia.
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Ella recibié tratamiento durante el embarazo y el nifio nacié VIH
negativo. El supuesto de que una mujer VIH positiva dara a luz a un
producto también positivo suele ser comun entre personas que viven
con el VIH y en los proveedores de servicios. Es imprescindible el
hecho de que el riesgo de transmitir el virus al producto, sin
tratamiento, es de 25%, y que puede reducirse a 8% si se emplea
una monoterapia de AZT o nevirapina. Algunos programas de salud
publica que ofrecen antirretrovirales y evitan el amamantamiento
han reducido la transmision de mujeres a sus hijos en menos de 3%
en paises industrializados, y en algunos paises de ingresos medios,
como Brasil y Tailandia.®® Conforme a la normativa mexicana
vigente la monoterapia con AZT es el estandar de atencion vy
deberia estar disponible para todas las mujeres embarazadas. Una
meta del Programa de Accion en VIH e ITS, vigente hasta 2006, es
reducir en 75% la transmision perinatal, para lo que se establecen
las siguientes acciones estratégicas: ofrecer la deteccion del
VIH/SIDA e ITS a 100% de las mujeres embarazadas, un control de
sifilis para ella y su pareja y antirretrovirales gratuitos al mismo
porcentaje de las mujeres embarazadas infectadas que acuden al
control prenatal. Es importante destacar que, segn una estimacion
de CENSIDA, en 2002 so6lo 1 120 de las 1 935 mujeres VIH positivas
embarazadas (57.8%) recibieron tratamiento antirretroviral, en gran

parte porque la mayoria no sabian que estaban infectadas.

5 Mofeson LM, Mcintyre JA. Advances and research directions in the prevention of
mother-to-child HIV-1 transmission. Lancet 2000; 355: 2237-2244.
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Estimaciones de cobertura ARV en mujeres embarazadas

2002
Estimacion del nUmero de mujeres 1935
embarazadas VIH positivas en el pais (100%)
Estimacion del nimero de mujeres 1120
embarazadas VIH positivas con terapia ARV (57.8%)

Fuente: CENSIDA. Secretaria de Salud; octubre de 2002.

Numero y porcentaje de mujeres que recibieron tratamiento
antirretroviral durante el embarazo

Monoterapia Triple o biterapia
De 1996 a 2001: 190 De 1996 a 2001: 0

Nota: solo incluye a las mujeres atendidas por los servicios de salud estatales, a
través de FONSIDA.
Fuente: CENSIDA. Secretaria de Salud, octubre de 2002.

Otras cuestiones importantes respecto del VIH en mujeres
embarazadas es si ellas reciben terapia que las beneficia o
solamente al producto del embarazo. La monoterapia de AZT
reduce la probabilidad de transmision de la madre al bebé, pero no
es efectiva como un tratamiento para la infeccion. Las pautas para
un tratamiento de mujeres embarazadas en los otros paises de
Norteamérica (Canada y Estados Unidos de América) hacen explicito
que el tratamiento deberia ser prescrito en funcion de la salud de la
mujer antes que en la salud del producto. Existe la necesidad de
discutir mas ampliamente entre los actores involucrados en la
respuesta mexicana del VIH, incluyendo a las mujeres embarazadas
mismas, la propuesta de que ellas reciban una combinacion de

terapia triple si su enfermedad asi lo requiere.
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Otra necesidad es informar a las mujeres VIH positivas como evitar
la transmision del virus a su bebé después del parto, puesto que la
leche materna lo contiene y evitar el amamantamiento es una parte
importante del cuidado posnatal. Esta investigacion documenté que
en el ano 2000 una mujer diagnosticada en el hospital adonde
acuden muchas de las mujeres VIH positivas embarazadas en la
Ciudad de México, no supo de la posibilidad de infectar a su bebé a

través del amamantamiento:

Lo que mds me preocupd fue mi bebé, yo no importaba, pero
el bebé...El diagnéstico me lo dieron en La Raza, pero no me
informaron nada, ni siquiera me advirtieron de la leche
materna, yo se la sequi dando hasta que yo misma noté que
le caia mal.

Las mujeres necesitan ser aconsejadas acerca del amamantamiento.
La norma mexicana establece que los sistemas médicos deben
recomendar el no amamantamiento y proveerlas con sustitutos de

leche materna.

Derechos sexuales y reproductivos

En general, existe una carencia de servicios de salud sexual y
reproductiva para individuos VIH positivos y parejas
serodiscordantes. Muchos proveedores de servicios asumen que las
mujeres VIH positivas no tienen vida sexual o, como hemos visto, se
oponen a que la tengan diciéndoles que puede danar su salud. Por
esto es que muchos de estos proveedores no hablan con ellas de

anticoncepcion. Un tema relacionado es la falta de conocimiento
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sobre anticoncepcion para mujeres VIH positivas por parte de los
proveedores de servicios; algunas cuestiones a considerar son la
interaccion potencial entre los anticonceptivos hormonales y los
antirretrovirales o medicamentos profilacticos para infecciones
oportunistas, y el hecho de que el dispositivo intrauterino (DIU) esta
contraindicado para mujeres con ITS, porque esto incrementaria el
riesgo de enfermedad pélvica inflamatoria. En muchos contextos,
las mujeres dijeron que los proveedores de servicios se han
mostrado reticentes a brindar atencién ginecoldgica y obstétrica a
mujeres VIH positivas; cuando lo hacen, algunos exageran las
precauciones universales, a tal punto que resultan discriminatorias.
Finalmente, muchos familiares y proveedores de servicios publicos y
comunitarios suscriben la idea segun la cual las PVVS no deberian
tener hijos porque podrian infectarlos, o bien morir y dejarlos como
una carga para la familia y la comunidad. Cabe mencionar que
muchas mujeres positivas opinan que una mujer no deberia tomar el

riesgo, aun cuando sea minimo, de infectar a su criatura.

Lo cierto es que los sistemas médicos son muy poco sensibles en
cuanto a derechos sexuales y reproductivos, y dejan sin opciones
reales a las mujeres; entre las situaciones mas extremas que
experimentan sobresale el embarazo no deseado, pues incluso
cuando es frecuente que los proveedores de servicios las juzguen
por embarazarse, cuando ellas desean interrumpir el embarazo
tampoco estan dispuestos a escuchar sus argumentos, y todas las
complicaciones de vida y salud que esto representa para algunas;
mucho menos, practicar una interrupcion del embarazo. En nuestro

pais, las leyes sobre el aborto datan, en su mayoria, de la década
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de 1930. Solamente el Distrito Federal, Estado de México y el
estado de Morelos han revisado y hecho modificaciones en 2000, y
Veracruz en 2003. A escala nacional existen siete causas por las
cuales puede haber un aborto legal: cuando el embarazo es
resultado de una violacion (todos los estados), cuando es provocado
accidentalmente, es decir, imprudencial (29 estados), si a juicio del
médico se pone en riesgo la vida de la mujer (27 estados), el feto
tiene malformaciones congénitas o genéticas (13 estados), cuando,
de continuar el embarazo, se provocaria un grave dafo a la salud de
la mujer (10 estados), si es producto de una inseminacion artificial
no consentida (nueve estados) o cuando la mujer tiene razones
economicas para interrumpirlo y es madre de tres hijos (un
estado).®® Ademas de que estas causales no contemplan los
diferentes motivos por los que las mujeres tomarian la decision de
interrumpir un embarazo, (muchas mujeres se ven forzadas a
interrumpirlo de manera clandestina, lo cual las expone a
condiciones que ponen en riesgo su salud y vida) la realidad es que
aun cuando las mujeres estén en alguna de las situaciones legisladas
para una interrupcion legal del embarazo, suelen enfrentar
complicaciones operativas en los sistemas médicos y de imparticion
de justicia que dificultan el acceso a este derecho. En este sentido,
ademas de las modificaciones recientes en el Distrito Federal, este
proceso se acompand de la emision de procedimientos, servicios y

obligaciones de los funcionarios publicos para garantizar la

¢ Barraza E, Taracena R. Hoja informativa Leyes del aborto en México. Grupo de

Informacion en Reproduccion Elegida (GIRE). Disponible en: http://www.gire.org.mx. Consultado el 13 de
marzo de 2004.
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realizacion de abortos legales.*’” A pesar de que esta reforma no
hace explicito ningln argumento acerca de vivir con el VIH/SIDA
para acceder a un aborto legal, para las mujeres positivas que
quieran tomar esta opcion es posible explorar y debatir en torno a
la causal referente a que “de continuar el embarazo se provocaria
un grave dano a la salud” de la mujer; los requisitos para esta
causal son la existencia de un diagnostico de dos médicos
especialistas o un solo dictamen en caso de que la demora

represente peligro.

A manera de conclusion y sobre la perspectiva de que los servicios
de salud sexual y reproductiva pueden ser la piedra angular en
apoyo a las mujeres para prevenir infecciones por el VIH y la
progresion al SIDA, educacion y aconsejamiento, ofrecimiento de
pruebas voluntarias con aconsejamiento, diagnostico y tratamiento
de otras ITS durante y después del embarazo, las narraciones de las
mujeres positivas mexicanas indican que estos servicios estan
fallando. El que aproximadamente 40% de las mujeres embarazadas
mexicanas VIH positivas no reciben tratamiento antirretroviral es un
foco rojo acerca de la necesidad de incrementar el alcance de
programas de consejeria y pruebas voluntarias. Sensibilizar a los
proveedores de servicios e impulsar una discusion amplia vy
multisectorial sobre derechos sexuales y reproductivos de las
personas que viven con el virus, en particular las mujeres, serian los

primeros pasos hacia mejores servicios de atencion y prevencion.

¢ Maatenzic M, Vicente C. Hoja informativa Leyes sobre el aborto. Los avances en la
Ciudad de México. Grupo de Informacion en reproduccion Elegida (GIRE).Disponible
en: http://www.gire.org.mx. Consultado el 13 de marzo de 2004
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Redes de apoyo

Existe un cuerpo creciente de textos que documentan que las redes
sociales tienen un efecto positivo sobre la salud mental y fisica de
las personas. En general, quienes cuentan con mas numerosos y
positivos contactos sociales tienen menos morbilidad y mortalidad
en comparacién con las personas con menos y mas negativos
contactos. Las redes sociales parecen contribuir a la salud en
funcion de mecanismos distintos. Consideraremos tres de estos
posibles mecanismos. Primero, las normas y comportamientos de la
red en cuanto a la salud pueden tener un efecto negativo o positivo
dependiendo de la red, por ejemplo, hacer ejercicio, fumar o usar
condodn; también tienen un efecto los apoyos que ofrece la red, por
ejemplo ayuda para comprar o adherirse al tratamiento
antirretroviral. Segundo, la contribucion de las redes sociales al
bienestar mental y psicologico, en particular al desarrollo de
sentimientos de competencia y eficacia personal: la ausencia o la
debilidad de las redes sociales estan fuertemente vinculadas con la
depresion. Finalmente, las relaciones sociales positivas o la

ausencia de éstas parecen condicionar la reaccion fisica de nuestro



VIIl. Ambito familiar

cuerpo a condiciones dificiles o enfermedades.®® En uno de los pocos
estudios sobre redes sociales y el VIH que us6 marcadores biologicos
con un grupo de hombres suecos VIH positivos antes de existir el
tratamiento antirretroviral efectivo, se halldo que quienes
reportaron menos “vinculos afectivos disponibles” al principio del
estudio sufrieron bajas mas rapidas en el nimero de CD4 durante un
periodo de cinco afos.®’ La evidencia nos convencié de la
importancia en las relaciones sociales para la calidad y cantidad de

vida de las personas que viven con el virus.

La preocupacion central de este diagndstico fue identificar apoyos
existentes y necesidades de las mujeres VIH positivas. En la esfera
de las redes familiares y amistosas quisimos explorar tres
elementos: con qué redes sociales las mujeres habian compartido su
diagnostico VIH positivo, las motivaciones para compartirlo o no
compartirlo, y apoyos emocionales y materiales recibidos o
deseados. Describimos los apoyos a partir del cuestionario y los
grupos de discusion. Consideramos que aunque las mujeres pueden
recibir apoyos de personas no enteradas del diagnostico, en la
mayoria de los casos una relacion asi provocara angustia en la
mujer; en general, este supuesto fue apoyado por los testimonios de
las mujeres, excepto en el caso de redes sociales comunitarias como
la iglesia, en donde parece que las mujeres disfrutan de la red y

reciben apoyo sin la necesidad de compartir el diagndstico. El

¢ Berkman LF, Thomas G. Social Integration, Social Networks, Social Support, and
Health. En: Berkman LF, Kawachi |, Eds. Social Epidiemiology. New York (NY): Oxford
University Press; 2000: 137-173.

¢ Theorell T, Blomkvist V, Jonsson H, Schulman S, Berntorp E, Stigendal L. Social
support and the development of immune function in human immunodeficiency virus
infection. Psychosom Med 1995; 57:32-36.
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cuadro que se presenta a continuacion muestra datos de las mujeres
entrevistadas acerca de con qué personas han compartido
voluntariamente su diagnostico, quiénes las apoyan

economicamente y de quién reciben apoyo emocional.

Red de apoyo relacionada con el diagnéstico positivo al VIH

Persona de la red Compartir Apoyo econémico  Apoyo emocional
diagnéstico

Pareja

(n=15)

Hijos

(n=26)

Padre

(n=30)

Madre

(n=30)

Suegro/ suegra
(n=30)

Otros miembros de
la familia 57% (17) 20% (6) 33% (10)
(n=30)

Amigos VIH

positivos 50% (15) 10% (3) 50% (15)
(n=30)

Amigos VIH

negativos 30% (9) 7% (2) 13% (4)
(n=30)
Comunidad
(vecinos, iglesia,
escuela)

(n=30)

100% (15) 73% (11) 60% (9)
35% (9) 8% (2) 19% (5)
37% (11) 7% (2) 17% (5)
57% (17) 10% (3) 30% (9)

40% (12) 7% (2) 10% (3)

3% (1) 3% (1) 13% (4)
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Redes familiares

El cuadro nos indica claramente que para las mujeres participantes
en este estudio, el diagnostico VIH positivo se vive dentro de las
redes familiares. Es significativo que solo una mujer habia
compartido voluntariamente su estatus seropositivo con miembros
de su comunidad; se definio como miembros de la comunidad a
vecinos, miembros de su iglesia, padres y madres de la escuela de
sus hijos, companeros de trabajo, etcétera. Destaca también en
este cuadro el que si la mujer tiene una pareja, esa persona es la
fuente de apoyo material y emocional mas importante. Con
excepcion de la pareja, las mujeres indicaron otras pocas fuentes
diferentes de apoyo econdmico. Otras PVVS, miembros de la familia
(hermanos, hermanas o primos) y madres fueron identificados como

apoyos emocionales importantes.

Hijos

Las mujeres afirmaron una y otra vez que la prioridad en sus vidas
son sus hijos. “Lo que mds me preocupé [cuando se enterd del
diagnéstico] fue mi bebé, yo no importaba pero el bebé si”. Los
hijos representan una fuerte motivacion para que las mujeres
luchen contra el virus y se mantengan vivas: “Yo creo que hay un
medicamento que nos estd levantando y espero seguir viviendo mds
tiempo para poderlos atender [a sus hijos]”. Muchas mujeres
afirmaron que, ya sea actualmente o en el pasado, han tenido ganas
de morirse, sin embargo los lazos que las unen a sus familias, en

particular a sus hijos, las han ayudado a mantenerse vivas.
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Dada la importancia de los hijos en las vidas de las mujeres es
interesante que solo 35% compartié con aquéllos su estatus VIH
positivo. Es posible que el deseo de las mujeres de proteger a sus
hijos traiga como consecuencia una falta de apertura pues se saben
viviendo una enfermedad terminal. En los grupos de discusion las
mujeres con hijos pequenos explicaron no haber querido compartir
el diagnostico con ellos porque temian destruir su nifiez, y también
les preocupaba la capacidad de los nifios pequenos para guardar la
confidencialidad del diagnostico. Algunas de las mujeres que
revelaron su estatus lo hicieron con sus hijos adolescentes o
adultos. Identificaron, ademas, la necesidad de adquirir habilidades
que las ayuden a compartir el que ellas viven con el virus, y, en el
caso de que el hijo o la hija sean positivos, poder hablar con ellos

acerca de lo que eso significa.

El saber que sus madres viven con el virus ha provocado fuertes
respuestas de rabia entre algunos de los hijos. Por ejemplo, la hija
adolescente de una mujer dedujo que su mama tenia SIDA por la
sintomatologia que notd en ella y por la informacion sobre el SIDA
que aprendio en la escuela. A los intentos de la madre de hablar de
su diagndstico, la reaccion fue decirle a su mama: “No me digas
nada, hasta que ya te estés muriendo, hasta entonces no me digas
nada”. Es claro que las familias necesitan herramientas y espacios
para compartir el diagnostico y enfrentar su impacto emocional. En
particular, contar con espacios seguros donde los hijos puedan
expresar sus sentimientos de enojo y temor sin culpa, puede ser un

extraordinario recurso para los hijos y las familias.
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Parejas

Todas las mujeres con pareja actual revelaron su estatus serologico
a sus companeros. Durante las entrevistas grupales (n=30), sélo una
mujer dijo haber elegido concluir su relacion antes que abrirse y
decir su condicion. Es significativo que en este grupo de mujeres la
decision era compartir su diagndstico o abandonar la relacion;
esconder el diagnodstico a la pareja y seguir en la relacion no se

presentd como una opcion.

Para las mujeres que cuentan con una pareja ellos son una fuente
importante de apoyos emocionales y economicos. De las mujeres
que participaron en el estudio, hubo dos que continuaban con la
misma pareja que tenian antes de ser VIH positivas; los maridos
eran VIH negativos. Otras mujeres declararon tener parejas VIH
positivos; en ese caso, es frecuente que los maridos tengan la
enfermedad mas avanzada, por lo que ellas se vuelven el principal
recurso para el cuidado y sostén de la familia. No obstante que
todas las mujeres han revelado su estatus, solamente 60% percibe a
sus parejas como un apoyo emocional. Es posible que este hallazgo
esté relacionado con roles tradicionales de género donde las
mujeres son consideradas como las cuidadoras emocionales, y los
hombres, como los proveedores de bienes materiales, con poca
capacidad para expresar sus sentimientos y cuidar emocionalmente
del otro; por lo tanto, las mujeres no buscan, no perciben o no
encuentran esta clase de apoyos de sus parejas masculinas.
También es posible que la percepcion sobre la falta de apoyo

emocional por parte de sus parejas, en 40% de las mujeres unidas,
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es resultado de la historia de infeccion por el virus, tal y como
ocurre con las emociones y silencios asociados, por ejemplo el
rencor que una mujer puede experimentar hacia la pareja que la
infectd. Las limitaciones de este estudio no permiten explicar las
dinamicas consistentes en ofrecer y recibir apoyos emocionales
entre mujeres VIH positivas y sus parejas masculinas. Opinamos que

es un area fructifera para futuras investigaciones.

Padres y madres, suegros y suegras

La mayoria de las mujeres (57%) manifestd haber compartido su
diagnostico con su madre, en comparacion con una minoria (37%)
que lo habia compartido con su padre; 40% manifestd que sus
suegros o suegras estaban enterados. Frecuentemente, las mujeres
dudaron revelar su estatus a sus propios padres o suegros por temor
a que los miembros de la familia pudieran culparlas a ellas o a su
pareja. Al explicar el porqué no habia revelado su estatus a su
madre o padre, una mujer dijo: “Yo tengo miedo de que ellos se
enteren de mi enfermedad, no sé como vayan a reaccionar y la
culpa se la van a echar a mi esposo”. Otra mujer comentd que
habia ocultado su estatus a sus suegros pues piensa que “van a decir
que yo lo engahé, que le puse el cuerno, pero fue él quien me pinté
el cuerno a mi”. A lo largo del diagnédstico situacional, el juicio
moral sobre comportamientos sexuales reales o imaginarios
asociados con el VIH/SIDA se destaca como una barrera importante

para compartir el diagndstico.
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Este estigma y discriminacion también contribuyen al ocultamiento
del diagnostico entre parejas y dentro del ndcleo familiar. En
algunos casos, las mujeres narraron que las relaciones con sus
suegros fueron extremadamente tensas debido a que éstos eran
conscientes de los comportamientos bisexuales de su hijo o de su
estatus VIH positivo, y lo habian encubierto ocultando esta
informacién a su nuera hasta que él estaba muy enfermo de SIDA o
moria. En varios casos, el silencio del esposo y de los suegros acerca
de la enfermedad de su hijo expuso a la esposa al virus, y también a
los nietos, en el caso de quienes se embarazaron ignorando el
estatus VIH positivo de su pareja y el suyo. Estos ejemplos ilustran
la complejidad en el manejo de la confidencialidad del diagnostico
dentro de la familia, especialmente cuando la ignorancia del estatus
puede derivar en nuevas infecciones; de alli la importancia en
eliminar el estigma y la discriminacion asociados con el VIH, o
apoyar a las PVVS y sus familiares, con informacion y ayuda
psicolégica que les permita aceptar su infeccion para tomar
medidas y promover su propia salud y la de las personas a su

alrededor.

Las mujeres identificaron que a los miembros de la familia les hace
falta informacion y habilidades para brindar apoyo efectivo a las
personas VIH positivas con el fin de ayudarlas a vivir y morir con
dignidad. Los miembros de la familia, y las propias mujeres,
necesitan informacion sobre la progresion de la enfermedad y su
tratamiento: “Al principio mi familia sufrié, no tenian
informacién, creian que me iba a morir”. Las mujeres expresaron

graves preocupaciones acerca de que sus familias no sabian como
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cuidar de ellas fisicamente, sobre todo en las etapas finales de la
enfermedad: “Eso también falta, ensefarle a los familiares como
tratar al enfermo”. Los temores y la ignorancia de la familia en
relacion con el VIH/SIDA les dificulta ofrecer apoyo emocional: “Con
la familia no se puede hablar a gusto, se ponen a llorar o te hacen
llorar, no tienen la informacion”. Estos comentarios subrayan la
importancia de oportunidades de orientacion sobre la enfermedad y

apoyos emocionales para los familiares de PVVS.

Un fendmeno identificado por académicos y activistas comunitarios,
que fuera senalado durante las narraciones de las mujeres VIH
positivas, consiste en que el diagndstico VIH positivo
frecuentemente trae como consecuencia una regresion de las
mujeres a una condicion infantil, ya que deben volver a la casa
paterna conforme a las estructuras de poder que alli prevalecen.
Una vez inmersas son sobreprotegidas o se vuelven econémicamente
dependientes. Por lo regular las familias son generosas en su apoyo
material hacia las mujeres VIH positivas, pero este apoyo se vuelve
un alto costo que las mujeres deben pagar a cambio de su
autonomia personal. En lo cotidiano, se ven presionadas para hacer
lo que el padre o la madre dicen, no pueden tomar decisiones por
ellas mismas porque ellas, y con frecuencia sus hijos, estan al
cuidado de aquéllos porque los apoyan econémicamente, con casa,
alimento y ropa. El control familiar es evidente cuando se encarna
en una prohibicion a las mujeres VIH positivas de asumirse como

seres sexuales, romanticos y sociales.
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Me apoyan en el aspecto de mi enfermedad, o sea con lo del
VIH; no me rechazan en ese aspecto, pero me reprimen en
otro, por ejemplo si yo me quiero arreglar bien, si quisiera ir
a algun baile, ellos no me dejan, no, para nada... Tengo 28
afios.

El cautiverio de las mujeres en el circuito familiar, y negarles la
posibilidad de una vida sexual, romantica o profesional después de
haber sido diagnosticadas, es imponerles una muerte existencial
antes de que la muerte fisica sobrevenga. Algunas mujeres que
rehusaron vivir este estado de prision han sido rechazadas por
miembros de la familia: “No quise quedarme en la lamentacién de
vivir con VIH. Esa es una factura que [mis suegros] me siguen
cobrando.” Propiciar procesos de toma de conciencia y
oportunidades con la finalidad de cobrar una medida de
independencia econdmica para mujeres positivas, como educacion a
los familiares, apoyaria el desarrollo de redes familiares mas

flexibles y mejoraria su calidad de vida.

En México, las mujeres VIH positivas viven su enfermedad como
parte de las redes familiares. Por lo general, la familia les brinda
por lo menos apoyo material y, frecuentemente, emocional. Sin
embargo, los miembros de la familia tienen considerables
necesidades de obtener informacion concreta y aconsejamiento
para resolver sus propias reacciones ante un diagnéstico VIH
positivo, y ofrecer apoyo practico y emocional a las mujeres VIH
positivas. Un proceso sinérgico entre las mujeres y sus familias
ayudaria a disminuir los impulsos de sobreproteccion y negacion de
los aspectos esenciales de su vida en la familia. Atender las

necesidades de las mujeres VIH positivas en el contexto mexicano
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requiere de ofrecer a las mujeres herramientas para que trabajen
con sus familias, y trabajar directamente con los miembros de la
familia ofreciéndoles informacion y apoyo emocional. Involucrar a
los miembros de la familia en el apoyo, en la educacion y abogacia
es un paso importante en la generacion de una mayor conciencia en
relacion con el VIH/SIDA, reduccion del estigma y la discriminacion,
y por lo tanto una mayor aceptacion de las personas VIH positivas

dentro de la comunidad.

Amigos y miembros de la comunidad

Por lo general, las mujeres mexicanas estan involucradas en la
generacion y mantenimiento de una red de relaciones sociales
amplia e interconectada que involucra a las familias inmediatas y
extendidas, la escuela de los ninos, la iglesia y los vecinos. Estas
redes sociales son un recurso que ellas pueden aprovechar en época
de crisis. Sin embargo, en el caso de un diagnostico VIH positivo, las
redes sociales de las mujeres se vienen abajo. Dos de nuestras
informantes académicas comentaron que debido a que el virus se
transmite por via sexual, y a que las discusiones sobre sexo y
sexualidad son excluidas de sus redes sociales, un diagnostico VIH
positivo las aisla de tales redes sociales. Las mujeres VIH positivas
afirmaron que, a excepcion de la familia, las redes sociales previas
a su diagnostico son usadas pocas veces COmMO recurso para

enfrentar el vivir con el virus.
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El 70% de las mujeres nunca hablaron abiertamente sobre su estatus
a algn amigo o amiga percibido como VIH negativo. Las discusiones
grupales indicaron que las mujeres no hablan abiertamente sobre su
estatus por temor al rechazo: “Yo sé que si ella me quiere, no le va
a importar. Pero no quiero arriesgarme”. Ocultar su estatus a
amigos y amigas termina en la reduccion de contactos sociales. Por
ejemplo, una mujer explico que ha rechazado repetidas invitaciones
para pasar un fin de semana con una amiga de la nifiez porque
piensa que no podra ocultarle que toma medicamentos
antirretrovirales. Las mujeres contaron que mantener su estatus en
secreto produce sentimientos de culpa y estrés. También el silencio
sobre el diagnostico limita la posibilidad de que las mujeres reciban
apoyo de algin amigo o amiga VIH negativo. Sélo una mujer dijo
recibir apoyo emocional de algin amigo o amiga VIH negativo,
mientras que 2% confesd6 haber recibido apoyo material.
Unicamente una mujer se abri6 voluntariamente a los miembros de
la comunidad mas amplia (personas que pertenecian a su iglesia o a

su vecindario).

Ocultar su estatus VIH positivo a sus amigos y los miembros de su
comunidad, quienes presumiblemente son VIH negativos, refuerza la
importancia de los grupos de autoapoyo para personas VIH positivas:
“Aqui si puedo hablar y decir lo que tengo. Muchos amigos de fuera
me cerrarian las puertas si supieran lo que tengo.” La importancia
del contacto social con otras personas que viven con el virus es
evidente en el entendido de que la mitad de las mujeres dijeron
recibir apoyo emocional de otras PVVS; si uno no considera el apoyo

emocional de la pareja para mujeres unidas, el apoyo emocional de
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otras PVVS fue la fuente mas importante para quienes participaron.
En las discusiones grupales las mujeres describieron la
reconstruccion de sus redes sociales de apoyo dentro del contexto
de los grupos de autoapoyo. La importancia de crear espacios donde
las mujeres pueden recibir apoyo emocional adecuado, de parte de

sus iguales, no puede subestimarse.
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Redes comunitarias: beneficios y barreras

“Ellas llegan aqui buscando precisamente otras herramientas, otros
espacios donde puedan expresar lo que piensan y sienten. Entre personas
que viven la misma situacion y que quieren encontrar las respuestas que
durante este tiempo, estos afios anteriores, nadie ha podido contestar, ni
la familia, ni el médico, ni la sociedad”.

(Mujer lider de un grupo de autoapoyo)

Las organizaciones de base comunitaria con servicio en el VIH/SIDA
ofrecen, entre otros servicios, informacién, capacitacion, atencion
médica, banco de medicamentos, acompafamiento, advocacy y, en
muchas ocasiones, ofrecen espacios para que los grupos de
autoapoyo se retnan. Con frecuencia, estos servicios contribuyen a
que la gente que vive con el virus tenga acceso a un apoyo
psicologico adecuado, aumenten su conocimiento sobre la infeccion
y el tratamiento, formen grupos de autoapoyo, incrementen su
autoestima y adopten acciones en la defensa de sus derechos. Los
espacios comunitarios de apoyo entre iguales tienen,
particularmente, un gran valor: ayudan al empoderamiento de las
personas que viven con el VIH y a que eleven la calidad de sus
vidas. En el principio de este libro se revisaron las respuestas
comunitarias desarrolladas en México hasta la fecha. En este

apartado nos concentramos en la experiencia de las mujeres en la
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respuesta comunitaria (en particular, en los grupos de autoapoyo),
los beneficios que reciben, las barreras para participar y las

dinamicas relevantes en la toma de un papel de liderazgo.

Beneficios por la participacion en grupos de autoapoyo
Las emociones, estados de animo y procesos derivados de la
situacion de vivir con el virus colocan a las personas en la necesidad

de contar con servicios de apoyo psicoldgico;”

sin embargo, la
mayoria de las entrevistadas dijeron no utilizar los servicios
psicologicos en el caso de que éstos estén disponibles pues dichos
servicios no son los adecuados. El 23% de las participantes en la
muestra de este estudio vieron regularmente a un psicologo.
Algunas mujeres compartieron experiencias de fracaso al buscar
este servicio en los hospitales. Al respecto, algunos de los
profesionales médicos entrevistados perciben que los servicios de
apoyo psicologico disponibles son inadecuados debido a que los
psicologos no logran retener a las personas que viven con el virus

por mucho tiempo. Otros proveedores de servicios médicos,

7 La prevalencia de depresién entre personas VIH positivas en los Estados Unidos de
América se estima mayor a 50%, mientras que los indices de depresion en la
poblacion general tienen un rango de 4 a 14%. Previo a, y durante la era de las
terapias de combinaciones de antirretrovirales, la depresion ha estado asociada con
la mortalidad entre las personas VIH positivas (Mayne TJ, Vittinghoff E, Chesney MA,
Barrett DC, Coates TJ. Depressive affect and survival among gay and bisexual men
infected with HIV. Arch Intern Med 1996; 156: 2233-2238; Ickovics JR, Hamburger ME,
Vlahov D, Schoenbaum EE, Schuman P, Boland RJ et al. Mortality, CD4 cell count
decline, and depressive symptoms among HIV-seropositive women: longitudinal
analysis from the HIV Epidemiology Research Study. JAMA 2001; 285: 1466-1474), Los
altos niveles de depresion estan fuertemente correlacionados con la falta de
adherencia a los medicamentos antirretrovirales entre los adolescentes VIH positivos
(Murphy DA, Wilson CM, Durako SJ, Muenz LR, Belzer M, Adolescent Medicine
HIV/AIDS Research Network. Antiretroviral medication adherence among the REACH
HIV-infected adolescent cohort in the USA. AIDS Care 2001; 13: 27-40).
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responsables de brindar dicho apoyo a las personas que viven con el
VIH afirmaron no haber sido capacitados especificamente para
trabajar en VIH/SIDA. Por su parte, las mujeres con el VIH
comentaron que los psicologos a los que es factible acudir trabajan
en instituciones publicas, y que ellos y los que ejercen la practica
privada carecen de preparacion para otorgar apoyo psicologico

relacionado con el virus.

En contraste, muchas mujeres reportaron un alto grado de
satisfaccion con el apoyo emocional y psicologico de su grupo de
autoapoyo, caracterizado por un ambiente de trabajo entre iguales.
“No soy la unica que sufre, también hay otras que estdn sufriendo.
Tenemos la misma enfermedad, podemos entendernos unas a
otras”. Esta empatia compensa a menudo el valor de la atencion
profesional. El siguiente comentario destaca la diferencia entre el
apoyo profesional y entre iguales: se trata de una mujer VIH
positiva abiertamente religiosa, quien al explicar el porqué dejo de
acudir con la psicologa del hospital manifestd: “La psicologa de aqui
tiene reunion todos los sdbados, saca temas de La Biblia... Yo
siento que no va por ahi”. Esta experiencia contrasta con la de un
amigo que le ayuda por medio del grupo de autoapoyo: “Con él, mi
amigo, yo puedo desahogarme mucho”. En muchos grupos el apoyo
psicologico ha sido catalogado por las mujeres participantes en el
diagnostico como mas importante que cualquier otro tipo de apoyo
material. Asimismo, algunos de los grupos de autoapoyo han
identificado como una prioridad incrementar sus habilidades y ser

capacitados en aconsejamiento entre iguales.
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El grupo de autoapoyo suele tener un impacto en el fortalecimiento
de la autoestima. Para muchas, participar en un grupo de
autoapoyo, particularmente en un grupo exclusivo de mujeres, ha
sido una experiencia que cambi6 sus vidas. Una mujer que maneja

un grupo exclusivo de mujeres comento:

No soy la unica persona que ha pasado por todo lo que he
pasado, por lo que estamos pasando. Pero también hay otros
caminos, otras perspectivas. Por ejemplo, llegan aqui
mujeres que ya tienen mucho tiempo viviendo al frente de la
familia. Llegan y se dan cuenta de que hay un mundo afuera,
de que tienen la libertad de ser como ellas quieren, de vivir
una nueva vida. Que pueden encontrar otra pareja. Que
pueden seguir haciendo una vida normal.

Algunas sefales de que comienzan a adoptar un control y
construyen nuevas vidas para ellas puede ser el que han vuelto al
trabajo o a la escuela, han iniciado una nueva relacion afectiva o
simplemente tienen interés en su arreglo personal, todo ello gracias
a haberse unido a un grupo de autoapoyo. Estas exitosas historias
demuestran como los grupos de autoapoyo pueden ser importantes
para mejorar la calidad y la cantidad de vida de las personas que

viven con el virus.

Otro aporte de los grupos de autoapoyo es la cantidad de
informacion y conocimientos compartidos en el contexto del
aprendizaje entre iguales. Esta informacion y conocimiento se
traducen en poder para las personas que viven con el VIH, asi sea
para autodefenderse, para emprender acciones de defensa

grupales, o del lider hacia uno de los integrantes del grupo.
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En términos de autodefensa, a partir de que las personas
comprenden las pruebas de laboratorio y los lineamientos para el
cuidado de su salud, han manifestado requerir una atencion médica
de mayor calidad. El conocimiento sobre las formas de transmision,
asi como tener claridad en cuanto a que es imposible transmitir el
virus por contacto casual, son condiciones que han permitido a las
mujeres defenderse contra la discriminacién en el contexto social.
“Ya no, la gente ya no puede decir: ‘ay, te tengo miedo’. Yo puedo
dar una respuesta, ya tengo con qué defenderme”. Las mujeres
sefalaron que este conocimiento lo han obtenido, mas que de los
profesionales, gracias a la experiencia de otras personas que viven

con el VIH mediante los grupos de autoapoyo.

Los lideres de los grupos mexicanos de autoapoyo describieron
algunos mecanismos eficaces para la defensa de sus derechos, los
cuales han permitido transformar el conocimiento en accion, por
ejemplo, hacer mas accesibles los medicamentos, hacer valer las
normas sobre tratamiento y demandar que los servicios de salud se
adhieran a esas normas ya sea a través de las relaciones personales
con defensores de derechos humanos, el cabildeo llevado a cabo por
los lideres de los grupos de autoapoyo o la pertenencia a una

organizacion como FRENPAVIH.

El advocacy contribuye a establecer relaciones de poder mas
equitativas entre los proveedores de los servicios de salud y las
personas VIH positivas, permitiéndoles a estos Gltimos negociar la

calidad y las condiciones de la atencion a su salud.
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“El [director del hospital] ha visto que si a alguien no lo
atienden, nosotros vamos a Derechos Humanos y que los de
Derechos Humanos vienen y que vamos a pelear”

(Mujer lider de grupo de autoapoyo)

Algunos de los grupos de autoapoyo también han aumentado sus
habilidades para negociar la calidad del cuidado de su salud a través
del conocimiento de las normas que guian la politica de recursos
humanos y los derechos que defienden los sindicatos, aparte de
negociar directamente con las autoridades del hospital y los

representantes sindicales.

Barreras para que las mujeres asistan a grupos de
autoapoyo

A la pregunta de por qué las mujeres no asisten a los grupos de
autoapoyo o por qué no asisten regularmente, las activistas
comunitarias y los profesionales de la salud suelen responder: “No
tienen tiempo”. Sin embargo, tomar al pie de la letra esta
afirmacion seria una forma simplista de ver los problemas
subyacentes que relatan las mujeres VIH positivas: responsabilidad
del trabajo doméstico, responsabilidad casi exclusiva sobre el
cuidado de los hijos, labores remuneradas fuera de casa o en casa,
preocupaciones financieras y de seguridad, dificultades relacionadas
con el transporte (costo, distancia); y pérdida de la autonomia
personal (en este caso el esposo o los miembros de la familia
pueden prohibirle que acuda al grupo). Ademas, los valores
predominantes de género que ensefan a las mujeres a sacrificar sus

propias necesidades para atender las de otros impide que puedan
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crear alternativas que les permitan participar; una mujer positiva

que lidera un grupo de autoapoyo comento:

Muchas mujeres no vienen por eso, porque tienen bebés;
otras, porque tienen hijos en la escuela, no se dan tiempo
para ellas mismas, precisamente porque hay muchos
problemas para asistir.

Otro obstaculo identificado en la participacion de mujeres en
grupos de autoapoyo es la conformacion predominantemente
homosexual y masculina de estos grupos. Muchos de los grupos
compuestos mayoritariamente por hombres gays que visitamos
buscan trabajar y atender a las mujeres. Algunos informantes clave
dijeron que varios intentos de iniciar grupos de autoapoyo para
mujeres dentro de organizaciones con servicio en el SIDA, que
brindan servicios principalmente a hombres gays, han fracasado por

las dificultades para atraer y retener a las participantes.

En general, se pudo observar que estos grupos no ofrecen ambientes
optimos para las mujeres. Respecto a la conformacion de la mayoria
de los grupos de autoapoyo, una mujer positiva comento: “No soy
gay y no soy un hombre. Soy una mujer, y tengo el VIH y soy
heterosexual”. Las mujeres dijeron sentirse intimidadas cuando
arriban a un grupo de autoapoyo compuesto por hombres gays, “Qué
voy a hacer yo alli, son puros hombres gays, no me ubico”. Algunas
simplemente no acuden debido a su conformacion: “Nunca fui a las
pldticas de los martes, son puros hombres”. Muchas mujeres que
han participado en grupos mixtos mencionaron que ellas mismas se

censuran o que no hablan con los demas: “Cuando hay hombres no
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platico, yo me callo”. Quienes han vivido la experiencia de
participar tanto en grupos exclusivos de mujeres como en grupos
mixtos comentaron que perciben un alto nivel de confianza e
intimidad en los grupos exclusivos de mujeres; esta intimidad las
ayuda a compartir todos los aspectos de sus experiencias: “Podemos
hablar de una infeccion vaginal hasta en el mds minimo detalle”.
Visto lo anterior es importante destacar que una minoria de mujeres
dijeron sentirse comodas y a gusto con sus companeros hombres, y
especificamente con sus compaieros gays. Valga mencionar, sin
atribuir causalidad, que los grupos mixtos en donde las mujeres
dijeron sentirse comodas y en confianza, tuvieron una o ambas de
las siguientes caracteristicas: a) el liderazgo del grupo estuvo
representado por una mujer, y b) la mayoria de las participantes

fueron mujeres.

Uno de los factores que dificultan la integracion de las mujeres VIH
positivas en los espacios gays, relevante no solo en grupos de
autoapoyo sino también en el movimiento de base comunitaria del
SIDA en general, es el que muchas mujeres fueron infectadas a
través de una pareja que mantenia relaciones sexuales con hombres
sin que ellas lo supieran. La negacion de la sexualidad de sus
esposos o el reconocimiento de esa practica bisexual y los
sentimientos asociados de traicién y enojo hacen a las mujeres
sentirse incomodas en contextos predominantemente gays. Dos
mujeres activistas VIH positivas, que discutieron el tema de las
practicas bisexuales de sus ex maridos, mencionaron que aunque
sea claro y obvio para un observador conocedor de la cultura gay,

las mujeres, en sus grupos de apoyo, se ciegan ante las practicas
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bisexuales de sus parejas. Las fuerzas culturales que las impulsan a
ignorar el potencial de la infidelidad bisexual de sus parejas las
pone en riesgo de una infeccion. Ademas, las activistas sefalaron
que los sentimientos de traicion derivados de un diagnostico del VIH
como prueba de las practicas bisexuales e infidelidad del esposo son
para ellas devastadoras. En muchos casos, no confrontar la
bisexualidad ocasiona su renuencia a recibir el apoyo comunitario
disponible, donde encuentran a activistas homosexuales y
bisexuales. Una activista comunitaria que ha vivido esta experiencia

comento:

La pareja de ella se habia involucrado anteriormente con
personas de la diversidad, el sélo tener esa idea lo hace algo
dificil. Algo muy dificil de sobrellevar, algo muy dificil de
aceptar y que sienten, se siente y se ve. Realmente hay un
rechazo, un rechazo muy fuerte.

Sin que se identifique la bisexualidad como un tema relevante, las
mujeres que participan en grupos de autoapoyo reconocen que los
sentimientos asociados con el haber sido infectadas por una pareja
masculina han sido un impedimento para que se comuniquen
efectivamente con hombres y se sientan comodas en espacios
mixtos; dos de ellas comentaron entre si que “‘son ellos los que nos
han infectado’. ‘Si... Tenemos resentimientos’”. Las mujeres
declararon que a menudo sus preocupaciones no se reflejan en la
programacion que se decide en un grupo predominantemente gay o
liderado por un gay. Algunas mujeres y algunas activistas
comunitarias observaron que las mujeres no son una prioridad para
las organizaciones del VIH/SIDA en donde predominan hombres gays;

en consecuencia, no reciben servicios apropiados: “No nos ven como
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una prioridad, nos ven como algo secundario”. La mayoria de las
organizaciones estan integradas por hombres gays, por lo que hay
una mayor sensibilidad en la atencion que a ellos les compete. El
inventario de servicios hecho como parte de esta investigacion
apoya la siguiente afirmacion: existe una necesidad urgente de
“tener un espacio propio, en el que las mujeres nos escuchemos de

mujer a mujer, y no un espacio gay con la perspectiva de un chavo

gay”.
Liderazgo de las mujeres

Los comentarios de los profesionales de la salud, las activistas
comunitarias y las historias relatadas por las mujeres VIH positivas
acerca de sus vidas demostraron que las mujeres tienen el coraje,
la tenacidad y el deseo de sobrevivir (motivacion expresada
primordialmente por el cuidado de sus hijos), lo cual representa una
gran posibilidad de convertirse en grandes lideres comunitarias. Sin
embargo, el temor a perder su anonimato, las responsabilidades
domésticas, las barreras logisticas y los roles tradicionales de
género que dictan que los lideres son los hombres, son
impedimentos considerables para asumir el liderazgo y para cambiar

el rostro publico del VIH/SIDA en México.

Este miedo a perder el anonimato, relacionado con el temor de
sufrir, o que su familiar sufrira estigma y discriminacion, fue
mencionado repetidamente por las mujeres como motivo esencial

para no adoptar papeles de liderazgo. Diversas mujeres
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describieron, espontaneamente, la urgencia de hablar abiertamente
en publico, pero se frenaron por el temor a la discriminacion,
particularmente hacia sus hijos: “Yo quiero pararme en el Zdcalo y
decir: ‘yo soy una persona que vive con esto’ [VIH], pero algo me
decia que no... No lo puedes decir, por tus nifias. No puedes abrirte
asi nomds”. Durante esta investigacion invitamos a algunas mujeres
a ofrecer su testimonio acerca de vivir con el VIH/SIDA durante una
ceremonia del Dia Mundial del SIDA; en respuesta a nuestra
invitacion, dos excelentes oradoras (seguras de si mismas y
pertenecientes a la clase media) expresaron una mezcla de deseos y
temores. Dijeron que no se podian imaginar hablando como mujeres
que viven con el virus, a no ser que fuera disfrazadas o usando un
nombre falso. Es posible que parte de este miedo surja por los
estereotipos negativos de las mujeres VIH positivas. El estigma
social y la ansiedad que les causa el pensar en las consecuencias de
hablar plUblicamente sobre el VIH/SIDA forman un circulo vicioso. En
el contexto internacional, las mujeres que hablan publicamente
sobre su estatus serologico han sufrido discriminacion en diferentes
grados, desde perder su trabajo o sus hijos, hasta perder la vida.
Por otro lado, si las mujeres no comparten su historia sera dificil
modificar las percepciones negativas acerca de aquéllas que viven

con el virus y el sindrome.

Los y las activistas comunitarias necesitan poner en marcha
soluciones creativas y seguras que respondan a los temores fundados
en la discriminacion hacia las personas VIH positivas y sus familias
por hablar abiertamente en publico. Algunas sugerencias son que

hablen en grupos cerrados de personas VIH positivas o de

Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas -132



IX. Ambito comunitario

profesionales de la salud; que lo hagan fuera de sus propias
comunidades; o que practiquen estrategias para hablar en publico y

ante los medios sin necesidad de revelar su estatus.

Aunque hay mujeres con posibilidades de enfrentar el desafio del
liderazgo, sus responsabilidades econémicas y domésticas les
dificultan el tomar papeles de liderazgo. Para ejemplificar como las
responsabilidades de la vida diaria impiden el desarrollo de
habilidades para el liderazgo, presentamos un dia comun en la vida
de una “tipica” mujer VIH positiva del estado de Hidalgo. Se trata
de una viuda que vive con sus tres hijos y su madre anciana en un
suburbio de la ciudad capital del estado. Ella es quien gana el
sustento de la familia, tiene dos trabajos: como trabajadora
doméstica por las mananas, y como cocinera en una loncheria por
las tardes. Incluyendo el tiempo que necesita para transportarse,
trabaja 12 horas al dia, seis dias por semana. Pese a que esta mujer
convencio al gobernador de su estado para que le dieran sus
medicamentos antirretrovirales incluso no teniendo seguridad
social, no tiene tiempo mas que para visitar, una vez al mes, a su
grupo de autoapoyo y recoger sus medicamentos, apenas le queda
tiempo para atenderse. Desperdiciar su potencial de liderazgo es
una pérdida personal, pero en general es también una pérdida para
el movimiento del VIH/SIDA. Las iniciativas que buscan beneficiar a
las mujeres VIH positivas deberian considerar las barreras
estructurales experimentadas por ellas, y aplicar medidas para
superarlas, como motivacion econdmica para acudir a los servicios,

asi como servicio de guarderia.
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Por otra parte, los valores sociales tradicionales ligados con el
género y con quien tiene la autoridad para hablar pueden ser un
motivo poderoso para desalentar a las mujeres que aspiran a
papeles de liderazgo. Los comentarios de una mujer lider de un
grupo mixto de autoapoyo permiten reproducir la existencia de
estos obstaculos y, lo mas importante, es que pueden ser superados.
Explico que fue electa por el grupo mientras competia con otro
candidato hombre. Esta situacion la hizo sentirse insegura: “Yo no
sabia qué hacer [pensé] ‘él es hombre, a mi no me van a hacer
caso’”. También relata que, inicialmente, le fue dificil asumir su
liderazgo y hablar en publico y con autoridad. “Antes me era dificil
comunicarme. No queria. Pero ahora todos me brindan su apoyo. Ya
me siento segura”. Otra mujer, también lider, describe un proceso
personal de cambio: “Yo siempre fui una persona que no hablé en
publico, siempre fui muy callada, muy temerosa”. Una vez que la
comunidad le brinda la oportunidad y el apoyo las mujeres se
convierten en lideres competentes y comprometidas, no obstante la
falta de modelos en un movimiento predominantemente gay (un
impedimento mas para que las mujeres se involucren en el
activismo comunitario). La siguiente anécdota acerca de cinco
hombres y ocho mujeres que dieron resultado positivo en una
organizacion feminista que ofrecia servicios de salud reproductiva y
pruebas del VIH demuestra esta tendencia: ninguna de ellas se
involucro en alguna organizacion de base comunitaria, mientras que
dos de los hombres se convirtieron en activistas en la lucha contra
el SIDA. Nuestra informante piensa que estos resultados, tan
diferentes, pueden explicarse porque cuando los hombres acudieron

a organizaciones comunitarias encontraron a otros hombres
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positivos y se sintieron en un grupo de pertenencia, mientras que
las mujeres no lo experimentaron. Las lideres VIH positivas
entrevistadas confirman la importancia de tener modelos y
mentores que las inspiren y conocer a otras activistas,

especialmente mujeres:

Si no hubiese asistido a este encuentro [regional de mujeres
VIH positivas], no tendria los brios que hoy tengo para seguir
trabajando con mujeres; no es porque me sienta la Madre
Teresa de Calcuta, es porque me di cuenta que las mujeres
requerimos de lideres mujeres; visualizarlas, tal vez
imitarlas o mejorarlas.

La trayectoria en el movimiento del VIH descrito por las mujeres
positivas lideres confirma que son las relaciones personales y la
oportunidad de conocer e interactuar con otras personas que viven
con el virus, pero en particular con otras mujeres positivas, lo que
ha propiciado el interés, las habilidades y las redes de contactos
personales e institucionales para poder desarrollar un papel de

liderazgo dentro del movimiento de base comunitaria en VIH/SIDA.
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La exploracion de apoyos disponibles y necesidades sentidas de
mujeres mexicanas VIH positivas heterogéneas de seis estados de la
Replblica nos indica que mejorar la respuesta al VIH/SIDA en
México impone el reto de confrontar y transformar estructuras
culturales arraigadas que nos plagan como sociedad en general, v,
en particular, como un movimiento de personas del sector plblico y
de la sociedad civil. Segin este diagndstico, la misoginia, la
homofobia y la bifobia, y el estigma y la discriminacion relacionados
con el VIH/SIDA son aspectos sociales que tienen un peso
desproporcionado en disminuir la calidad y calidez de los apoyos
disponibles para las mujeres, y la capacidad de las mujeres de
buscar y luchar por mejores tratos y servicios. Lidiar para
transformar estas condiciones sociales se complica y es aun mas
urgente porque estamos buscando prevenir nuevas infecciones en
mujeres y responder a las necesidades de las mujeres VIH positivas,
en una epidemia masculina y de transmision predominantemente
homo-bisexual. En este contexto, existe una necesidad fuerte de
enfocar la respuesta en las poblaciones mas afectadas sin que la
problematica de mujer y SIDA, las mujeres vulnerables a la
infeccion y quienes viven con el virus queden invisibles vy
descuidadas. A manera de conclusion, pretendemos presentar

algunas sugerencias que pueden contribuir a una respuesta nacional
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al SIDA, estratégica, equitativa y efectiva, sin caer en la
descalificacion, en la competencia o en la repeticion inconsciente

del estigma hacia los grupos vulnerables.

Tomamos como base el esfuerzo iniciado, que debe ser continuo y
de largo plazo, para eliminar el estigma y la discriminacion
relacionados con el VIH/SIDA, y de este modo alcanzar mayor
equidad de género en todas las esferas de la sociedad mexicana.
Para este trabajo son indispensables las acciones que impulsen el
concepto de mayor participacion de las PVVS, que abarcan su
inclusion en la implantacién de programas en VIH/SIDA y en todos
los niveles de toma de decision, y la participacion de mujeres, en
particular las mujeres que viven con el virus, en todos los aspectos

de la respuesta.
Respuesta gubernamental y de la sociedad civil

Hasta la fecha, la respuesta del gobierno en actividades de
prevencion, investigacion e intentos por mejorar la atencion a
través de la normatividad ha sido enfocada en mujeres embarazadas
y trabajadoras sexuales. Este enfoque se puede caracterizar por la
preocupacion, no solo en México sino internacionalmente, de ver a
las mujeres como vectores de transmision del virus en lugar de
buscar disminuir sus riesgos. A pesar del esfuerzo para mejorar la
atencion a mujeres embarazadas, la cobertura de la prueba vy
consejeria voluntaria sigue siendo inconsistente, hay un pobre

desarrollo del conocimiento vigente para prevenir la transmision

Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas -137



X. Reflexiones finales y pasos a seguir

vertical (por ejemplo, evitar el amamantamiento). Es alentador que
desde finales de la década de 1990 el gobierno ha impulsado
algunos espacios en los que se vincula con organizaciones de
mujeres involucradas en el tema de VIH/SIDA, y en particular con
mujeres que viven con el VIH; aunque por lo general ello ha sido
esporadico y es deseable que esta clase de esfuerzos se

incrementen y fortalezcan.

El panorama de accion de la sociedad civil ha ido ampliandose y
mejorandose con el tiempo pese a que las mujeres siguen teniendo
un perfil marginal dentro de la respuesta. Han sido pocas las
oportunidades de capacitacion y vinculacion para las mujeres
activistas que viven con el VIH, por lo que los esfuerzos para
fortalecer su liderazgo son necesarios para mejorar una
participacion activa y visible en la respuesta. Una preocupacion
constante de las mujeres VIH positivas a la que pocas organizaciones
han logrado responder efectivamente son las preocupaciones
economicas. Para un futuro trabajo de advocacy, una direccion
prometedora seria incidir para mejorar la situacion econémica de

las mujeres y hombres que viven con el virus.
Estigma y discriminacion

El estigma y la discriminacion hacen vulnerables a las mujeres a la
infeccion, en particular por los mitos acerca de quién se infecta, lo
que crea las condiciones para la progresion de la enfermedad al

impactar negativamente en el trato médico y en la limitacion o
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destruccion de redes sociales que pueden ofrecer apoyo. Se destaca
la falta de confidencialidad del diagndstico como una forma comudn
de discriminacion dentro del ambito médico y familiar. No respetar
la confidencialidad tuvo consecuencias negativas para las mujeres y
sus familiares, como ser senalada dentro de la comunidad,
provocando con ello movilidad, y como consecuencia, pérdida de

apoyos.

La mayor participacion de las PVVS, las estrategias de educacion
dirigidas a los proveedores de servicios de salud, las redes
afectadas, las mismas personas que viven con el VIH, los medios de
comunicacion y la sociedad en general acerca de la trayectoria de la
enfermedad y la existencia de tratamiento para desvincular al SIDA
de la muerte, amén de la aclaracion de mitos y malentendidos sobre
la transmision casual, son los primeros pasos para disminuir el

estigma.

El sistema médico

En el sistema médico la interiorizacion de la jerarquia de género
que valora a las mujeres como “seres para otros” y no para ellas
mismas representa un peligro para su salud cuando éstas no buscan
atencion y privilegian el cuidado de otros antes que el cuidado
personal. De manera negativa, las relaciones inequitativas de
género también influyen en la interaccion entre profesionales de
salud y las mujeres VIH positivas, con efectos negativos para la

calidad y calidez de servicios. Conviene mencionar que la inequidad
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no es solo de género, sino entre profesionales y “pacientitos” y que
muchas veces las profesionales de salud mujeres son las mas activas
proponentes de estas jerarquias, lo que también se vincula con la
discriminacion de género que sufren las mujeres trabajadoras

dentro del sistema de la salud.

Los cambios necesarios para mejorar la calidad de atenciéon con
enfoque de género no tienen que ver exclusivamente con el VIH,
sino con el sistema de salud total y cambios sociales de largo plazo.
Algunos pasos incluyen la sensibilizacion de proveedores de servicios
en la perspectiva de género y derechos humanos en el sitio de
trabajo, y la inclusion de estos enfoques en los programas
educativos y profesionales de enfermeras, médicos, trabajadoras
sociales y otros profesionales de la salud. Las estructuras
institucionales necesitan implantar mejorias en los sistemas para
denunciar y dar seguimiento a los abusos de derechos humanos. Del
lado de los usuarios de servicios, seria Gtil trabajar con grupos para
educarles acerca de sus derechos y sobre como exigirlos.
Finalmente, la sensibilizacion de los proveedores de servicios y
organizaciones comunitarias ante la tendencia de las mujeres al
autosacrificio puede alentarlos a que estén alertas y busquen

maneras de enfrentar esta tendencia.

El diagnostico situacional identifico una carencia de conocimiento
acerca de la terapia antirretroviral de las mujeres, en las propias
mujeres y en general en la sociedad civil, lo que contribuye a una
pobre adherencia a los medicamentos. El manejo inadecuado de los

antirretrovirales por parte de médicos y el apego inadecuado de
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muchas pacientes documentadas en este estudio pueden resultar en
pérdidas de calidad y cantidad de vida para las PVVS, y en un
problema en salud publica con la transmision de virus resistente. Es
necesario generar oportunidades atractivas para que los médicos se
capaciten en el manejo de los antirretrovirales, una manera de
hacerlo es a través de incentivos econdmicos y de “prestigio”
destinados a los médicos para que se especialicen en la atencion en
el VIH, asi como programas de mentoria entre médicos centrados en
incrementar sus conocimientos. Asimismo, la sociedad civil necesita
aumentar sus conocimientos y habilidades acerca del tratamiento
del VIH, por lo que, para su financiamiento nacional e internacional,
los programas de informacion sobre tratamientos deberian ser
prioritarios. Para incrementar el conocimiento y la comprension en
la relacion médico-paciente seria importante involucrar a PVVS en
la capacitacion sobre antirretrovirales para médicos y otras PVVS.
Con la finalidad de alertar a la comunidad acerca de la urgencia en
mejorar el manejo de antirretrovirales existe la necesidad de
diseminar los datos existentes sobre resistencia, e impulsar estudios

e intervenciones para mejorar la adherencia al tratamiento.
Servicios de salud sexual y reproductiva

Este y otros estudios exploratorios sugieren que en el contexto
mexicano el riesgo de la mujer por la infeccion no surge de
comportamientos de ella que son reconocidos como de “alto riesgo”
(tener sexo no protegido con varias parejas sexuales, compartir

jeringas), sino a través de los comportamientos de su pareja
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masculina. Esta constatacion no quiere sefalar a la mujer como
“victima inocente”; el comportamiento de riesgo de la mujer, como
de cualquier persona, es tener sexo no protegido con una persona
de seroestatus desconocido. En términos racionales, la
responsabilidad de averiguar el seroestatus y usar el conddn
corresponde a las personas implicadas en la relacion sexual. Sin
embargo, los testimonios de las participantes dejan claro que las
condiciones sociales que viven las mujeres, y los hombres, dentro
del patron dominante de género desmienten estas concepciones
racionalistas; las mujeres VIH positivas no tuvieron conciencia de la
posibilidad de infeccion, y en los pocos casos en que tuvieron
conciencia o cierto nivel de sospecha no contaron con las
habilidades y el poder suficiente en la relacion sexual para ejecutar
medidas preventivas. El estigma y la discriminacion relacionados
con el VIH y los roles de género son clave en esta dinamica. La
vinculacion del virus con grupos y comportamientos estigmatizados
apoya la construccion del VIH como “problema de otros”, vy
disminuye la conciencia del posible riesgo; por otra parte, la
homofobia y la bifobia dificultan que las mujeres reconozcan o
acepten comportamientos bisexuales en sus parejas masculinas, y
que los hombres que sostienen estos comportamientos los

reconozcan y asuman conductas de prevencion.

Resulta dificil y no eficiente, dentro de una epidemia concentrada,
concretar programas de prevencion con una poblacién dispersa que
no tiene comportamientos o caracteristicas que los destaquen y
definen. Por lo tanto, se sugiere que la prevencion primaria deberia

enfocarse en mujeres que pueden identificarse como vulnerables,
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por ejemplo las usuarias de drogas inyectables y sus parejas
sexuales; las parejas de hombres que tienen sexo con otros
hombres, posiblemente parejas de migrantes y mujeres que migran,
y, conforme al contexto, trabajadoras sexuales. No obstante, el
estigma y la discriminacion hacia las usuarias de drogas inyectables,
los hombres que tienen sexo con hombres, migrantes y trabajadoras

sexuales, dificulta este trabajo de prevencion.

Insistimos en que las mujeres con ITS son otra poblacion que
deberia ser considerada como prioritaria para la promocion de
consejeria y prueba voluntaria. La presencia de una ITS nos indica
que la persona tiene, o ha tenido, comportamientos que la pueden
exponer a la infeccion por el VIH, es decir, sexo no protegido.
Diagnosticar y tratar las ITS beneficia a la pareja o parejas acerca
de prevenir efectos adversos de largo plazo, y dependiendo el tipo
de ITS, también puede disminuir la posibilidad de la transmision del
VIH. En el caso de personas que suponen tener una relacion sexual
de fidelidad mutua, una nueva ITS o ITS que son recurrentes
después de seguir tratamiento pueden indicar que su suposicion es
equivocada, lo cual es relevante para mujeres en un sistema sexual
de doble moral, que exige la fidelidad femenina, exalta la
monogamia como prueba de amor, y vincula la masculinidad con la

conquista sexual.

Es imprescindible, para enfrentar efectivamente la epidemia
mexicana por VIH, la integracion de prevencion y atencion del VIH
dentro del sistema de salud sexual y reproductiva. Las historias de

infecciones por VIH que las mujeres compartieron con nosotras
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dejan en claro que, en muchas ocasiones, manifestaron sintomas
ginecologicos que empeoraban por varios anos, y jamas fueron
canalizadas para consejeria y prueba voluntaria del virus. Tratar al
VIH como a otra ITS, y diagnosticar y tratar las ITS con consejeria
sensible y consciente del género, diversidad sexual y uso de drogas,
constituyen un paso importante para disminuir el estigma y la

discriminacion asociados con el VIH/SIDA y controlar la epidemia.

El otro foco rojo con respecto a la integracion de prevencion y
atencion del VIH/SIDA esta representado por el incumplimiento de
la normatividad mexicana acerca de ofrecer consejeria y prueba
voluntaria a todas las mujeres embarazadas, y en el caso de que
sean infectadas, ofrecer monoterapia para prevenir la transmision
al bebé, no amantarlo y proveerle de sustitutos de la leche
materna. Las cifras que provienen de CENSIDA y los testimonios de
las informantes indican que estas normas no estaban siendo
cumplidas en los primeros afos de la presente década, y que
ademas el grado de estigma y discriminacion que padecieron las
mujeres en los servicios médicos fue considerable. Consideraciones
del balance entre el bienestar de la mujer y el bienestar del
producto nos lleva a cuestionar la politica actual que so6lo ofrece
AZT, puesto que la monoterapia Unicamente beneficia al producto y
no a la mujer. Planteamos la necesidad de un debate amplio acerca
de la propuesta de que las mujeres embarazadas reciban una

combinacion de terapia triple si su enfermedad asi lo requiere.

La integracion del VIH/SIDA dentro de los servicios de salud sexual y

reproductiva también precisa que estos servicios sean preparados
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para responder a las necesidades y deseos sexuales y reproductivos
de las PVVS y las parejas serodiscordantes. Los testimonios de las
mujeres que viven con el VIH/SIDA indican que tanto antes como
después del diagndstico ellas experimentan poco poder en las
relaciones sexuales, y el temor de compartir el diagnostico y los
sentimientos de impotencia frente a la necesidad de usar un
preservativo frena en muchas mujeres la posibilidad de emprender
nuevas vidas sexuales o afectivas. La prevencion con personas VIH
positivas esta emergiendo como una de las brechas importantes en
la respuesta actual al VIH/SIDA. La prevencion con personas VIH
positivas es de suma importancia por las siguientes razones: desde
una perspectiva de salud publica, en cada nueva infeccion del virus,
una de las parejas esta infectada y, como tal, las PVVS tienen un rol
central en detener la epidemia y también el pleno derecho de
ejercer y disfrutar de su sexualidad sin nuevas infecciones con ITS o
reinfecciones por el virus. Considerar la prevencion positiva, y los
derechos sexuales y reproductivos de las mujeres que viven con el
VIH, conduce a enfrentarnos de nueva cuenta con el nudo de
estigma y discriminacion relacionados con el VIH y las jerarquias
dominantes de género. Si bien la lucha por los derechos sexuales y
reproductivos ha sido larga y ha tenido algunos avances en nuestro
pais, la brecha que sigue existiendo de manera general para
acceder al pleno ejercicio de estos derechos se profundiza en las
mujeres que viven con el virus, muchas veces de manera

institucional por medio de los servicios de salud.

Hablan las mujeres mexicanas VIH positivas -145



X. Reflexiones finales y pasos a seguir

Redes sociales, familiares y comunitarias

Por lo general, las mujeres viven su diagndstico dentro de sus redes
familiares y aisladas de la comunidad general. Las mujeres
afirmaron que las redes sociales que existian previamente a sus
diagnosticos, con la excepcion de la red familiar, son usadas pocas
veces como recurso para enfrentar el vivir con el VIH. En gran
parte, el motivo para aislarse de las redes comunitarias y ocultar el
diagnostico es el estigma sexual relacionado con el virus; la mujer
infectada teme ser sefialada como una mujer infiel o promiscua por
sus redes sociales al recibir noticia de su diagndstico. A veces estos
temores se extienden para incluir a la familia cercana como los

suegros y las suegras, sus padres o sus hermanos.

Afortunadamente, en la mayoria de los casos las familias brindan
apoyo a las mujeres positivas, por lo menos en términos materiales.
A veces este apoyo no se extiende a un apoyo emocional percibido
por la mujer, o bien se ofrece con condiciones que limitan el goce
de una vida plena. Las mujeres expresaron que los miembros de la
familia tienen considerables necesidades de obtener informacion
concreta y aconsejamiento para resolver sus propias reacciones ante
un diagnostico positivo, y para ofrecerles apoyo practico vy
emocional. Suele ocurrir que las mujeres se encuentran en la
necesidad de volver a la casa de su familia de origen o de sus
suegros; con ello retornan al estatus de menores de edad debido a
las estructuras de poder que alli prevalecen. Atender las

necesidades de las mujeres VIH positivas en el contexto mexicano
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requiere de ofrecer a las mujeres herramientas para que trabajen
con sus familias, y de esta manera trabajar directamente con los
miembros de la familia proporcionandoles informacion y apoyo
emocional. Involucrar a los miembros de la familia en el apoyo, en
la educacion y abogacia es un paso importante en la generacion de
una mayor conciencia del VIH, reducir el estigma y la
discriminacion, y por lo tanto, fomentar una mayor aceptacion de

las PVVS dentro de la comunidad.

Los grupos de autoapoyo son una importante fuente de apoyo
emocional en donde se construyen redes que abogan por el acceso a
tratamientos y el respeto de los derechos humanos de las personas
seropositivas. Desafortunadamente, existen varias barreras
socioculturales que desalientan la plena participacion y provecho de
las mujeres en estos espacios. El no poder transportarse sola en la
noche, y a veces en el dia, o por la censura del esposo o la familia,
o por su propio miedo, son factores que estan estrechamente
vinculados con su condicién de mujer. El transporte es un tipo de
barrera logistica, pero la barrera mas contundente es la falta de
tiempo. Si no tienen actividades remuneradas, las mujeres positivas
frecuentemente estan a cargo de sus hijos y otros dependientes, o
del quehacer de la casa. Otra barrera importante es la econdmica;
algunas mujeres, a pesar de su interés, dejan de asistir a los grupos

porque no cuentan con el dinero para los pasajes.

Cuando las mujeres logran acudir a los grupos es comun que se
encuentren en espacios que no responden ni a sus gustos ni a sus

necesidades. Es controversial, pero necesario, reconocer que
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muchas mujeres comparten la homofobia interiorizada de la cultura
dominante, y que en los aspectos grupales ciertos aspectos
hipersexualizados y misoginos de culturas gays causan incomodidad
en un considerable nimero de mujeres. A esto puede sumarse el
hecho de que las mujeres infectadas por sus parejas pueden sentir
rencor hacia los hombres, y quizd mas especificamente hacia los
hombres gays; o pueden hallarse en la negacion de la posible
bisexualidad de su pareja; por tal motivo los grupos de autoapoyo
predominantemente gay no resultan espacios adecuados para
muchas mujeres. Los grupos exclusivos de autoapoyo para mujeres
positivas ya mencionados en el texto son excepciones importantes.
Consideramos ineludible la creacion de espacios propios para
mujeres VIH positivas, asi como iniciativas para enfrentar la

homofobia y misoginia dentro de la respuesta comunitaria.

El género también influye en las posibilidades de las mujeres para asumir
papeles de liderazgo dentro del movimiento comunitario. Los roles
tradicionales de género que dictan que los hombres son los lideres, mas
el estigma asociado con la infeccion por el VIH y el temor relacionado a
perder el anonimato, y en particular los efectos negativos que les hacen
creer que podrian tener esta pérdida del anonimato para sus familias,
desalientan a las mujeres para ejercer su liderazgo y vislumbrar al VIH
como asunto de mujeres. Hay pocas mujeres VIH positivas lideres, lo
cual crea un circulo vicioso en donde éstas no encuentran modelos de
liderazgos femeninos cuando entran en los grupos de autoapoyo.
Afortunadamente, esta situacion estd cambiando en circulos
comunitarios y gubernamentales con mayor involucramiento de mujeres

que viven con el virus.
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El objetivo del estudio fue identificar las necesidades de las
mujeres mexicanas que viven con el VIH y hacer propuestas para
que tanto la sociedad civil como el sector publico se involucren en
la respuesta a esas necesidades. Como investigadoras que tuvimos
acceso a las historias de vida de las mujeres participantes y la
posibilidad de desarrollar un analisis de la informacion recolectada,
desde nuestra postura como integrantes de la sociedad civil
involucrada en la respuesta a la epidemia, el fruto concreto
resultado de la investigacion fue el disefo y realizacion del taller
Respondiendo a Nuestras Propias Necesidades, dirigido
especificamente a mujeres que viven con el virus. Con este taller,
llevado a cabo en la Ciudad de México, cerramos una primera etapa
de un trabajo en colaboracion que, con la Red Mexicana de Personas
que Viven con el VIH y Colectivo Sol, emprendimos en el tema de las
mujeres y el SIDA. El taller se disefd conforme a las necesidades
prioritarias de las mujeres VIH positivas en cuanto a sexualidad,

nutricion, adherencia y compartir el diagnostico.

Una siguiente etapa de este proceso, ejecutada por Colectivo Sol,
consistid en la revision y ajuste del taller y la creacion de
materiales de apoyo, y en el trabajo con mujeres VIH positivas con
arraigo en ONG que habian participado en la primera etapa, a

quienes se les involucré en un taller de incremento de habilidades
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para abordar temas dificiles, brindar asesoria y facilitar sesiones
grupales. Posteriormente, a este grupo de mujeres se le brindo
pequefios fondos semilla, asistencia técnica y acompafamiento para
organizar y facilitar el taller con otras mujeres VIH positivas en

cuatro estados mexicanos.

Hasta el momento, el proceso ha sido monitoreado considerando
indicadores de proceso y de cambio en aspectos como
conocimientos, habilidades, calidad de vida vy respuesta
comunitaria. Aunque no hemos terminado de desarrollar el
componente de monitoreo y evaluacion, podemos suscribir que la
experiencia ha tenido resultados exitosos y también se han derivado

nuevos ajustes a la propuesta metodoldgica.

No obstante, en esta seccion compartimos con las y los activistas
involucrados en la respuesta al VIH/SIDA la propuesta metodoldgica
con la que contamos hasta la fecha, con la finalidad de que puedan
utilizarla con el publico de mujeres que posiblemente esté

demandando sus servicios.
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Taller: Respondiendo a Nuestras Propias
Necesidades

El taller articula cuatro modulos: sexualidad, nutricion, adherencia
y compartir el diagnostico

Objetivo general del taller: fortalecer y empoderar a las
mujeres que viven con el VIH/SIDA para tener un papel activo en el
mejoramiento de su propia calidad de vida, la de sus familias y sus

comunidades.
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Modulo I. Sexualidad

Objetivos del madulo:

¢ Que las mujeres compartan experiencias sobre los cambios que han tenido en su vida sexual a

partir del diagnéstico VIH positivo.

e Analizar los problemas que las mujeres enfrentan.

¢ Identificar alternativas o posibilidades para vivir una vida sexual plena, placentera, responsable y

libre de ITS o reinfecciones.
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Actividad

Un
entendimiento
comun sobre

sexualidad

Objetivo Técnica
Compartir y
poner en
comun ideas y .

Lluvia de
conceptos X
o ideas y
basicos: sexo, L,
] exposicion

sexualidad,
salud sexual,
género

Formato

Plenaria

Procedimiento

Se pide a las participantes que en una lluvia
de ideas nombren lo que consideran ellas
que es sexo, sexualidad, salud sexual y
género

La facilitadora documenta las ideas de las
participantes en papeldgrafos y propone al
grupo algunos conceptos de sexo, sexualidad

y salud sexual (ver conceptos en anexo)

Notas y apoyo para las facilitadoras

Estimular el interés de todas las
participantes

No descalificar las ideas de las
participantes, anotarlas y reforzarlas con los

conceptos

Material Tiempo
Papelografos
Marcadores
Masquin 30
Conceptos minutos
escritos en

papeldgrafos
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Actividad

Si para mi

No para mi

Objetivo Técnica

Que las
participantes
reconozcan
que las
expresiones de
. Juego de

la sexualidad .

. elecciones
son diversas,
cambiantes y
dignas de

respeto

Formato

Plenaria

Procedimiento
La facilitadora establece tres zonas en el
salon (con letreros o papelografos en el piso)
para sefalar las opciones: 1) Si, 2) No, y 3)
Neutro
La facilitadora explica al grupo que
nombrara una serie de gustos o deseos
relacionados con temas sexuales; cada que
se nombre una frase, tomaran un lugar en el
salon, si es algo que les gusta o que harian
se colocan en la zona del Si, y si es algo que
no les gusta o que no harian se colocan en la
zona del No
La zona neutra es para que las participantes
se cologuen en este estado neutro cada que
se lee una frase, y sea asi mas evidente
como se deciden por una opcion
Las frases son:
e Me gusta que me digan palabras
carifosas y sensuales
e Me gusta que mi pareja me jale el
cabello
e  Me gustan los hombres rubios mas que
los morenos
e Me gusta que me besen
e  Me gusta que me den mordiscos en el

Material

Lista de
opciones
para la

facilitadora

Tiempo

15

minutos
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cuello

e Me gusta hacer el amor cuando he
tomado algo de alcohol

e  Me gusta que me acaricien los senos

e  Me gustaria hacer el amor con una
persona de mi mismo sexo

e Me gustaria pasar una noche con
Alejandro Fernandez

e Me gustaria tener relaciones sexuales
con una persona sOlo una vez y no
volverle a ver

Al final del juego, se piden comentarios
breves y la facilitadora cierra con una
reflexion acerca de que lo que nos hace
sentir placer sexualmente puede ser
diferente para cada persona, ademas de la
importancia de respetar nuestras
expresiones y las de los demas

Notas y apoyos para la facilitadora

Puede cambiar las frases en funcion de su
conocimiento del grupo de mujeres con las
que trabajara para presentarles otras
opciones
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Actividad

Antes y

después

Objetivo Técnica Formato

Identificar,
comparar y
reflexionar
sobre cambios

suscitados en la

vida sexual de Compartir Trabajo
las mujeres historias y en
ante un analizar equipos

diagnostico VIH  informacion
positivo e

identificar

problematicas a

enfrentar

Procedimiento

Se pide a las participantes que tomen una tarjeta
de un recipiente. Habra cuatro colores de tarjetas
y se formaran equipos de acuerdo con los colores
de las tarjetas

A cada equipo se le reparten papelégrafos divididos
en dos columnas y rotulados con “Antes del
diagndstico” y “Después del diagnostico”; a su vez
cada columna se divide en “Lo que iba bien” y “Lo
que iba mal”

Se pide a las participantes reunirse por equipo y
que en frases pequeiias escriban como era su vida
sexual antes de vivir con el VIH, y como es su vida
sexual después de tener un diagnéstico VIH positivo

Tienen 15 minutos para este trabajo. Las
facilitadoras monitorean el trabajo en equipo para
ayudar con preguntas y orientaciones a las
participantes

En plenaria, cada equipo hara la presentacion de
los resultados de su trabajo. La facilitadora
conduce una discusion con las siguientes preguntas:

1. ;Los cambios que se identificaron son positivos o
negativos?

2. ;Qué han ganado y qué han perdido?

3. Qué problemas pueden identificar a partir de lo
que han perdido?

Material

Tarjetas de
cuatro
colores
Papeldgrafos
rotulados
Papelografos
Marcadores

Masquin

Tiempo

50
minutos
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4. ;Qué obstaculos les impiden disfrutar
plenamente de su sexualidad?

Se pondra énfasis en identificar cuales son los
problemas mas fuertes o comunes. Algunos de esos
problemas pueden ser:

. Ausencia de relacion amorosa
. Dificultad para negociar el uso del condén

. Dificultad para compartir diagndstico con una
pareja afectiva o sexual

. Problemas de salud reproductiva

. Embarazo

. Resistencia-negacion de tener vida sexual
. Desinterés por la sexualidad

. Desinformacion

Notas para la facilitadora

Es importante tener claro que antes del diagnéstico no
necesariamente las mujeres tenian una vida sexual
satisfactoria

Es importante que las participantes reflexionen que no
necesariamente el diagndstico VIH positivo significa
cancelar para siempre la vida sexual

El diagnéstico positivo puede tener también consecuencias
positivas relacionadas con la sexualidad, como mayor
informacion, mejoramiento de autoestima, conocimiento
y defensa de sus derechos sexuales, etcétera
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Actividad

Arbol del

sexo

Objetivo Técnica Formato
Analizar
causas y
conseauendias
de
problemas
sexuales
para las
mujeres Pequenios
que viven Arbol de grupos y
con el VIH, problemas plenaria
e
identificar
opciones o
alternativas
para
controlarlos
o

resolverlos

Procedimiento

Se pide a las participantes que realicen un
consenso y elijan cinco de los problemas
identificados y relacionados con la
sexualidad y la salud sexual que son mas
importantes para las mujeres que viven con
el VIH

Se forman cinco equipos y cada uno
trabajara uno de los problemas identificados
para analizarlo de acuerdo a la técnica del
arbol de problemas

La facilitadora explica el trabajo a realizar
con un ejemplo preparado previamente
(puede ser un arbol de problemas sobre
vulnerabilidad de género y desarrollo de la
enfermedad.)* El papelografo contiene el
dibujo de un arbol. En el tronco del arbol se
escribe el problema a analizar; en las raices

se escriben todas las causas del problema

Material

Papeldgrafos
Marcadores
Ejemplos de
arbol de

problemas

Tiempo
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que puedan identificar; y en las ramas sus
consecuencias. Desde esta ldogica las
participantes se reuniran en sus equipos
para analizar un problema

Por favor, tengan listos los dibujos del arbol
para ahorrar tiempo. Para esta actividad las
mujeres tienen 25 minutos

Una vez que tienen el arbol se debe dar a
las participantes otros 10 minutos para que
identifiquen al menos tres alternativas u
opciones para controlar o resolver ese
problema

Cada equipo presenta los resultados de su
trabajo en una plenaria y la facilitadora
plantea algunas preguntas orientadas a
generar discusion:

1. ;Qué hemos aprendido unas de otras?

2. ;Qué cosas de las que hemos aprendido

podemos poner en practica?
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Actividad

Sexo
seguro
Sexo
protegido

Objetivo Técnica Formato
Que las
participantes
identifiquen
una serie de , )

L Lineade Plenaria
practicas de

sexo

Sexo seguro y
estrategias para
el sexo

protegido

Procedimiento

Se distribuyen tres tarjetas a cada
participante y se les pide que en cada una
anoten una practica/conducta para expresar
el ser sexual

Una vez que las participantes escribieron en
sus tarjetas, la facilitadora da wuna
explicacion sobre sexo seguro, sexo
protegido y practica sexual de riesgo
Después de la explicacion de la facilitadora,
se pide a las participantes que pasen a
pegar sus tarjetas y las clasifiquen en los
papelografos rotulados con sexo seguro,
sexo protegido y practica de riesgo.

Ya pegadas todas las tarjetas, se hace la
revision y se genera una discusion al
respecto utilizando preguntas como las
siguientes:

¢;Estan de acuerdo en las clasificaciones?
;Qué otras cosas pueden incluir?

En cuanto al sexo protegido, la facilitadora
hace una demostracion del uso del condén
masculino y del condon femenino

Material Tiempo

Tarjetas
blancas
Marcadores
Definiciones

Papelografos 40

rotulados .
minutos

Condones
masculinos y
femeninos,
lubricante,
dildo
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Actividad

Derechos

sexuales y

reproductivos.

Objetivo

Que las
mujeres
reconozcan
que son
sujetas de
derechos
sexuales y

reproductivos

Técnica Formato

Mi
declaracion

Trabajo
de

individual y
derechos

plenaria
sexuales y
reproductivos

Procedimiento

La facilitadora explica a las participantes
que los derechos sexuales y reproductivos
son una parte inalienable, integral e
indivisible de los derechos humanos
universales, y que su promocion, ejercicio y
defensa tienen el objetivo de garantizar una
vida sexual libre, placentera y responsable

Pida a las participantes que, de acuerdo con
estas definiciones, y de acuerdo con sus
propias necesidades y la experiencia de vivir
con el VIH, escriban en una tarjeta cuales
son los derechos sexuales y reproductivos
mas importantes para una mujer que vive
con el virus

Una vez que las participantes han escrito su
propia declaracion de derechos sexuales y
reproductivos se abre una plenaria en la
que se les pide que mencionen los derechos
que han escrito

Para agilizar tiempo la primera participante
puede compartir lo que propone, y las

Material

Papelografos
Plumones
Tarjetas

Plumas

Tiempo

40

minutos
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demas complementar con los derechos que
no se han mencionado hasta que se revise
toda la diversidad de derechos identificados

Por  dltimo, la facilitadora puede
complementar con otros derechos que las
mujeres no hayan mencionado

Cierre con una reflexion acerca de que los
derechos sexuales y reproductivos son
irrenunciables y aunque actualmente la
situacion cultural de nuestro pais no
garantiza el cumplimiento de esos derechos,
el conocerlos, ejercerlos y defenderlos es el
primer paso para lograr que todas las
mujeres sean respetadas en su sexualidad
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Modulo Il. Compartir el diagnostico

Objetivo general

Al final de la sesién las mujeres habran conocido y puesto en practica herramientas que les permitan
decidir revelar o no su estatus VIH positivo a quiénes, en qué contextos y momentos, y adquiriran las

habilidades que les permitan ayudar a otras personas VIH positivas a tomar esa decisiéon.

Objetivos especificos

¢ Que las mujeres reflexionen sobre preguntas estratégicas que les ayuden a decidir a abrirse o no
a otras personas sobre su estatus VIH positivo.

¢ Que las mujeres obtengan herramientas que les permiten abrirse a otras personas en caso de que

asi lo decidan.
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Actividad Objetivo Técnica  Formato Procedimiento Material Tiempo

1. Preparar un papelografo con la
siguiente pregunta clave: ;es o0 no

importante abrir el diagndstico VIH

Es Presentar el positivo a otras personas? Papelografo
, ) rotulado
importante tema del Exposicion Plenaria 2. Colocar el papelografo en un lugar l Cinco
con la
o no taller visible del salon. minutos
pregunta

3. Presentar a las participantes la
pregunta y decirles que al final de la
sesion cada  participante  podra

responderla
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Actividad

El carrusel

Objetivo

Compartir
experiencias
sobre la
primera vez
que las
participantes
se abrieron a
otras
personas
sobre su
estatus VIH

Técnica Formato

Dialogo
entre

pares

Procedimiento

1. Pida a las participantes que formen dos
filas en las que una persona quede frente a

otra

2. Explique a las participantes que tendran
un dialogo con base en las preguntas que
usted ira haciendo. La facilitadora
formulara cada una de las preguntas al
grupo y pedird que cada pareja las discuta
durante un minuto. Al término de éste,
pedird que cambien nuevamente de silla y

planteara una nueva pregunta
Las preguntas para el didlogo en pareja son:

Pregunta A. ;Has sentido la necesidad de

decirle a alguien que vives con el VIH?

Pregunta B. ;Quién fue la primera persona a

Material

Guia de

preguntas

Tiempo

20

minutos
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quien le dijiste tu estatus?
Pregunta C. ;Por qué elegiste esta persona?
Pregunta D. ;En donde se lo dijiste?

Pregunta E. ;Cual fue la reaccion de esta

persona?

Cierre este ejercicio pidiendo a las
participantes que comenten acerca de
como se sintieron al recordar la situacion
de compartir el diagnostico y su balance de

esta experiencia
Notas para la facilitadora

Es importante que lea las preguntas en el
orden que se presentan, cambiarlo puede

confundirlas
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Actividad

Siono

Objetivo Técnica

Explorar

ventajas y

desventajas

en abrirse, Estaciones
contextos y de
posibles
personas
ante quiénes
abrirse

trabajo

Formato

Trabajo
en
pequenos
grupos

Procedimiento
1. Preparar 10 cartulinas o
papeldgrafos, cada una con una de las
siguientes preguntas escritas:
e ;Por qué abrirse?
e ;Por que no abrirse?
e ;Ante quiénes abrirse?

(Ante quiénes no abrirse?
;Qué y como decirlo?
;Qué y como no decirlo?
;En dbnde decirlo?
;Donde no decirlo?
;Cuando decirlo?
;Cuando no decirlo?

2. Colocar cinco mesas en linea vertical
y frente a ellas otras cinco mesas. A la
derecha, poner las cartulinas con las
preguntas sobre aspectos positivos, y a
la izquierda las preguntas con los
aspectos negativos

3. Formar dos equipos

4, Pedir a cada equipo que responda en

Material

Cartulinas
rotuladas
Marcadores
Masquin

Una
hora

15
minutos
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conjunto a las preguntas. Un equipo se
encarga de las preguntas positivas y
otro de las negativas. Dar cinco minutos
para la discusion

5. Pedir a cada equipo que cambien el
bloque de preguntas, es decir, que
quienes contestaron las preguntas en
positivo ahora trabajen con las
preguntas en negativo. Cada grupo
revisara la informaciéon escrita por el
grupo anterior y agregara cualquier
informacién adicional que considere
pertinente. Dar tres minutos para
discusion

6. Pida a las participantes que
voluntariamente hagan presentaciones
de dos minutos sobre los trabajos de los
grupos

7. Para concluir esta actividad pida a
las participantes que discutan sobre
ventajas y desventajas en abrirse y
sugiera que este ejercicio lo pueden
hacer para valorar alguna situacion
personal al abrirse
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Actividad

Temores y
reflexiones
para
decidir

Objetivo

Explorar los
temores
relacionados
con abrirse
ante otros
sobre el
estatus VIH
positivo

Técnica

Dialogos
entre
pares

Formato

Binas

Procedimiento
1. En plenaria lea con las participantes
el documento “Por qué estoy aqui” y
pidales que lo tengan presente en la
actividad que van a realizar
2. Pida a las participantes que formen
dos filas y se coloquen una frente a la
otra
3. Pidales que tomando en cuenta las
recomendaciones de “Por qué estoy
aqui” establezcan un dialogo. Pida que
las participantes de la linea de la
izquierda compartan durante cinco
minutos con su companera de la fila
derecha los temores que les causa
abrirse ante otras personas sobre su
estatus VIH
4. Luego de transcurridos los cinco
minutos, pida a las participantes que
cambien de papel, es decir, que las
participantes de la fila izquierda
compartan ahora cuales son sus
temores al abrirse

Material

Papeldgrafos
Plumones
Apoyos
visuales
para la
exposicion
Lectura “Por
qué estoy
aqui”

Una
hora

15
minutos
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1. Pida a las participantes que
regresen a la plenaria y pregunte
cuales fueron los principales
temores identificados

2. Haga una exposicion basada en el
material “Abrirse”. Permita que las
participantes la interrumpan con
sus comentarios y dudas

3. (También puede preparar un
material como un triptico con esta
informacion para que las
participantes se lo lleven)

Finalice haciendo la pregunta: jes o no

importante abrirse?
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Modulo Ill. Nutricion

Objetivo general

Que las participantes adquieran conocimientos basicos sobre nutricion y tomen conciencia de su
importancia para apoyar el mantenimiento de la salud, analicen los problemas mas frecuentes de las
personas que viven con el VIH relacionados con la nutriciéon, y conozcan alternativas practicas para

manejar efectos negativos del virus mediante la nutricion.
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Actividad

Introduccién
ala
nutricion y
su relacion

con el VIH

Objetivo

Poner en
comun ideas
generales
sobre
nutricion y
sensibilizarse
sobre su
importancia

en la salud

Técnica

Lluvia de
ideas,
trabajo en
grupos y
exposicion

Formato

Plenaria

Procedimiento

1. Presente el tema a las participantes
indicando que la nutricion es un aspecto
fundamental para la vida y la salud de
cualquier persona, y por supuesto también
para las personas que viven con el VIH

2. Lance la pregunta: ;por qué consideran
que es importante la nutriciéon? Permita que
las participantes verbalicen sobre esta
pregunta, estimulandolas a que sean
concientes de su importancia; documente
las ideas del grupo

3. Inicie otra lluvia de ideas ahora con la
pregunta ;como seria o que debe incluir una
dieta balanceada? Documente las ideas de
las participantes. Estimllelas a hablar del
tipo de alimentos que conforman el grupo
de carbohidratos, vitaminas (frutas y
verduras), proteinas u otros

Material

Papelografos
Marcadores

Masquin

Una

hora
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Actividad

Estrategias
para manejar
efectos

adversos

Objetivo

Que las
participantes
adquieran
conocimientos
practicos para
manejar
efectos
adversos que
obstaculizan
una buena

nutricion

Técnica Formato

Lluvia
de
ideasy  Plenaria
lectura

grupal

Procedimiento

1. En plenaria plantee al grupo que
van a compartir experiencias sobre
problemas relacionados con la
nutricion, con el fin de enriquecer
sus conocimientos e identificar
alternativas para solucionarlos

2. Haga las siguientes preguntas al
grupo y estimule a las participantes
a que compartan lo que conocen
que se puede hacer para enfrentar
esos problemas. Las preguntas son
las siguientes:

Si has tenido diarrea, ;qué has
hecho para controlarla?

Si has tenido nauseas, ;qué has
hecho para manejarlas?

Si has experimentado pérdida del
gusto, ;qué has hecho para
manejarlo?

Si has perdido el apetito, ;qué has
hecho para manejarlo?

Material

Plumones
Papeldgrafos
Fotocopias
sobre
material de
apoyo
acerca de
estrategias
para
manejar
efectos
adversos
para cada

participante

45

minutos
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Si has presentado lipodistrofia, ;qué
has hecho para manejarla?

3. Documente las recomendaciones
de las participantes en papelografos
4. Reparta el material de apoyo
sobre “Estrategias para manejar
efectos adversos”, y para
complementar la informacion que
ya tienen revise  con las
participantes la informacion
practica de cada ficha. Para hacerlo
mas ameno, pida a diferentes
participantes que voluntariamente
lean para todo el grupo la
informacion de las fichas

5. Puede cerrar este modulo
compartiendo la informacién que se
presenta mas abajo como resumen.
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Modulo IV. Adherencia

Objetivo general

Incrementar conocimientos sobre la importancia de tomar los medicamentos antirretrovirales

correctamente (90 a 95% bien).
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Actividad Objetivo Técnica
Compartir y
. poner en comin )
Qué es la ) Lluvia de
. las ideas sobre i
adherencia ideas

la adherencia

Formato

Plenaria

Procedimiento
Proponga a las participantes que expresen
qué entienden por adherencia y documente
todas sus ideas en papelografos
Complemente las ideas de las participantes
haciendo hincapié en los diferentes elementos
que deben ser considerados para lograr una
buena adherencia a los medicamentos
Hora: el periodo de tiempo entre una toma y
otra
Dosis: la cantidad de medicamentos adecuada
Combinacién: la variedad de medicamentos
que integran su esquema
Alimentos: con o sin alimentos o cierto tipo

de alimentos, segln sea prescrito

Material
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Actividad

¢{Por qué
es
importante
la

adherencia?

Objetivo Técnica Formato
Sensibilizar a
las
participantes
de que la
adherencia esta
directamente Lluvia
relacionada con de Plenaria
el éxito del ideas
tratamiento y

el control del

virus, y

sensibilizarlas

de que no

tomar los

Procedimiento
Proponga a las participantes que ahora
expresen por qué creen que es
importante la adherencia y documéntelo
en papelografos
Ponga ejemplos que usted conozca de lo
que hace la gente en relacion con la
toma de medicamentos y pregunte al
grupo si en esos casos hay adherencia
Por ejemplo, si una persona toma una
pastilla en lugar de dos, ;es adherente?
Si una persona olvida constantemente
tomar los medicamentos a la hora ;es
adherente?
Si una persona so6lo toma los

medicamentos una vez, cuando la

prescripcion es que los tome dos veces al

Material

Papeldgrafos
Plumones

Tiempo

40

minutos
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medicamentos
adecuadamente
ocasiona

resistencia

dia, ;esta siendo adherente?

Si una persona toma dos medicamentos
de tres que forman su esquema (porque
se le termind, porque sabe mal o le
causa malestar, etcétera) jesta siendo
adherente?

Si una persona suspende los
medicamentos porque le caen muy mal o
porque se siente muy bien, ;esta siendo
adherente?

Al final, termine esta sesion explicando a
las participantes que no tomar los
medicamentos es un grave riesgo pues
ocasiona resistencia, por lo que mas
adelante los medicamentos no seran

suficientes para controlar al virus.
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Conceptos, ejemplos y materiales de apoyo para el taller
1. Conceptos para la actividad: entendimiento comun de
la sexualidad

SEXQ: conjunto de caracteristicas anatomicas y fisiologicas que
diferencian al hombre y a la mujer. Es decir, los genitales extermos, los

cromosomas, las hormonas y los caracteres sexuales secundarios.

SEXUALIDAD: conjunto de sentimientos, actitudes y comportamientos
vinculados con el placer de estar en contacto con otros.

Se relaciona con la capacidad de disfrutar el dar y recibir caricias,
atencion, afecto y establecer una relacion intima. También se refiere a
los sentimientos hacia el propio cuerpo y el de los demas, las fantasias y
deseos, asi como la capacidad que se tiene para disfrutar el placer

sexual.

SALUD SEXUAL: es la integracion de los aspectos fisicos, emocionales,
intelectuales y sociales de la sexualidad, de tal forma que enriquezca y
promueva de manera positiva la personalidad, la comunicacion y el
amor. Es el estado de bienestar fisico, mental y emocional respecto de

la vida sexual de las personas.

GENERO: es la manera como cada sociedad simboliza la diferencia
sexual y fabrica las ideas de lo que deben ser los hombres y las mujeres.
Se atribuyen caracteristicas distintas a cada sexo; desde el nacimiento
los varones y las mujeres son objeto de un trato diferencial que

favorece ciertos rasgos y conductas en cada sexo.
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2. Ejemplo de arbol de problemas para la actividad de

Arbol del sexo

Tronco o problema: negacion de la vida sexual.
Causa o raiz: miedo, temor, ignorancia, desconfianza,

coraje, inseguridad, desinterés, insatisfaccion, decepcion,
diagnéstico aun no asimilado.

Ramas o consecuencias: mal humor, baja autoestima,
depresion, soledad, trastornos hormonales y de conducta,
aislamiento, culpabilidad, dificultad para manejar
emociones, anoranza

Alternativas para enfrentar o superar: trabajar para
elevar la autoestima, la confianza y la actitud positiva,
estar con apertura y disponibilidad, tener mayor
conocimiento, buscar la satisfaccion consigo misma, ser
comprensivas con una misma, conocer y ejercer nuestra

sensualidad, aceptar el diagndstico positivo.

Tronco o problema: Candidiasis vaginal
Causa o raiz: hongos, humedad genital, cambios de PH,

dieta alta en azlcar y pan blanco, esta relacionado con un
CD4 menor a 200

Ramas o consecuencias: flujo espeso (consistencia de
requeson), inflamacion, comezdon, ardor al orinar,
Candidiasis en boca o eso6fago.

Alternativas para enfrentar o superar: uso de cremas o
supositorios, uso de antimicéticos, disminucion del

consumo de azlcar, aumento de consumo de yogurt con
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lactobasilos, no usar duchas vaginales, evitar
blanqueadores y suavizantes de ropa, no usar prendas

apretadas, usar ropa interior de algodon.

Tronco o problema: dificultad para incluir el uso del
condén
Causa o raiz: machismo, ignorancia, rechazo al condon,

sumision en la mujer, prejuicios, miedo, lo que se tomo
como indicador de infidelidad, costos del condon, su
inaccesibilidad.

Ramas o consecuencias: infecciones de transmision sexual,
reinfecciones y, por lo tanto, dano al sistema
inmunologico, rechazo a la relacion sexual, embarazo no
deseado, posibilidad de aborto. La dificultad de aborto
conlleva a riesgo de muerte y riesgo de tener bebé con el
VIH.

Alternativas para enfrentar o superar: informarse, tener
buena comunicacion y confianza con la pareja, tener
presentes nuestros derechos y ejercerlos, que el sector
salud distribuya los condones, que los haya a bajo costo,
que se difunda principalmente el uso del condon femenino
y promover el uso tanto del condon masculino como del

femenino.
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3. Conceptos para la actividad Sexo seguro, sexo
protegido

Sexo seguro: son expresiones de la sexualidad (caricias,
palabras, sonidos, juegos eroticos, etcétera), de manera
que no hay ninguna posibilidad de intercambiar fluidos
corporales en los que se encuentra el VIH, como por
ejemplo la sangre, el semen o los fluidos vaginales (por lo

que se excluye el sexo penetrativo y el oral)

Sexo protegido: se trata del sexo donde hay practicas
penetrativas utilizando adecuadamente un método de

barrera como el condon masculino o el femenino.

Practica de riesgo: son las practicas sexuales en las que no
se utiliza un método de barrera, por lo que hay
intercambio de fluidos corporales como sangre, semen o

fluidos vaginales.
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4. Ejemplos para la actividad Derechos sexuales y

reproductivos

Derecho a decidir libremente sobre mi cuerpo y mi
sexualidad.

Derecho a ejercer y disfrutar plenamente mi vida sexual.
Derecho a vivir libre de violencia sexual.

Derecho a decidir con quién compartir la vida y la
sexualidad.

Derecho a informacion completa, cientifica y laica sobre
sexualidad.

Derecho a la educacion sexual.

Derecho a vivir libre de toda discriminacion por sexo,
género o condicion de salud.

Derecho a servicios de salud y de salud reproductiva con
calidad y respeto.

Derecho a participar en politicas publicas sobre sexualidad.
Derecho a protegerse de las reinfecciones e ITS.

Derecho a tomar decisiones sobre la reproduccion, libre de
discriminacion, coaccion y violencia.

Derecho a acceder a métodos anticonceptivos.

Derecho a informacion y tratamientos para evitar la
transmision perinatal.

Derecho a interrumpir el embarazo.
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5. Lectura para la actividad Temores y reflexiones para
decidir

Por qué estoy aqui

Estoy aqui para escuchar... No para hacer milagros.

Estoy aqui para ayudar a los demas a descubrir sus
sentimientos... No para evitar que las personas
experimenten esos sentimientos, no importa que sean

dificiles.

Estoy aqui para ayudar a la gente a considerar opciones...

No para tomar decisiones por ellos.

Estoy aqui para ayudar a la gente a descubrir su propia

fuerza... No para salvarlas y hacerlas mas vulnerables.
Estoy aqui para apoyar a la gente a descubrir lo que
pueden hacer por si mismas.. No para tomar sus

responsabilidades.

Estoy aqui para ensefar a la gente a elegir... No para tomar

decisiones dificiles por ellos.

Estoy aqui para apoyar un proceso de cambio.
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6. Material para la exposicion: “Abrirse”, dentro de la
actividad Temores y reflexiones para decidir

;Qué es abrirse?

Compartir tu estatus VIH a otras personas.
Abrirse es un proceso, no un evento.

Abrirse es un continuo, no todo o nada.

N N NN

Abrirse es diferente en cada persona y en cada familia.

Las cinco preguntas del abrirse

;Por qué abrirse?, o ;por qué no abrirse?
JAnte quién abrirse?
;Cuando abrirse?

;Qué decir para abrirse?

SN N N NN

;En donde abrirse?

;Por qué si o por qué no abrirse?

M Es conveniente hacer una lista de todas las personas
ante quienes podrias abrirte. Piensa en las ventajas y
desventajas de abrirte ante tal o cual persona.

M El porque si o porque no es diferente para cada

persona y cada familia.
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;Por qué abrirse?

M Porque es dificil mantener un secreto dentro de la
familia.

M Porque necesitas apoyo.

M Porque quieres relacionarte sexualmente con otra

persona.

;Por qué decirselo a tu hijo o hija?

M No quieres que se entere por otra persona.

M Esta preguntando acerca de tu estado de salud,
medicamentos, etcétera.

M No te gusta ocultarle cosas, y siempre estas cuidando

qué haces y qué dices en frente de él/ella.

;Por qué no decirselo a tu hijo o hija?

M Quiza temas:

*  Que el hijo o hija no pueda guardar un secreto, y
él/ella, td o otros miembros de la familia como
consecuencia seran discriminados.

*  Hablar del sexo o de la muerte con tus hijos.

*  Que tus hijos se enojaran o dejaran de amarte.

*  Que tus hijos van a querer mudarse y dejar de

vivir contigo.
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;Por qué no decirselo a un hijo o una hija?

M El/ella es demasiado joven.
M No quiero preocuparla o preocuparlo.
M No quiero quitarle su nifez y forzarle a madurar

demasiado rapido.

jAnte quién deberia abrirme?

M Haz una lista de todas las personas a quienes les
podrias decirlo, y las ventajas y desventajas de
compartir tu estatus con tales personas.

e ;Tus amigos, la familia y la comunidad te
apoyaran?
* ;Cudles pueden ser las consecuencias de
que la comunidad se entere de tu estatus?
> No es todo o nada: puedes
decirselo a algunas personas, pero

no a todas.

Si lo dices a un hijo, y no a otro...

M Cuando el hijo al que no se lo dijiste se entere se
podria sentir mal y pensar:
* ;Por que sucedid esto?
* No confias en mi.
*  Amas masamis hermanos y hermanas que a mi.

* Hice algo mal y por eso no me dijiste.
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Si esto sucede, sé honesta, comparte con tu hijo las

razones por las cuales no le dijiste en el mismo momento

que a sus hermanos y hermanas.

;Cuando deberia abrirme?

4]

4]

Cuando tU te sientas preparada, no cuando otra
persona te diga que lo hagas.
Normalmente es sabio vivir con tu diagnostico por

lo menos algunos meses antes de compartirlo.

Compartir el diagnostico con nifios

4]

4]

;Cual es la edad dptima para compartir con los
ninos?

No existe una respuesta adecuada para todos. El
buen momento depende de ti, tus ninos, y el tipo

de relacion que ustedes lleven.

;Como deberia compartir el diagnodstico?

4]

No compartas el diagnostico con tus hijos o con
otras personas mientras estas enojada.

;Sola o con un amigo o familiar?

;Te vas a sentir incobmoda, mal preparada o
enojada si ellos preguntan sobre tu diagnostico?
;Tienes la informacion para responder a las

preguntas?
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(Hay alguien para apoyarte a compartir el

diagnostico y responder a estas preguntas?

;Qué deberia decir?

Haz una lista.

Decir a tus hijos que les amas, y que no es su
culpa.

El contenido sobre la enfermedad, como fuiste
infectada, etcétera, dependeria de la edad del
nifo o la nina.

Aseglrate de que tienes la informacion adecuada.
Preparate para consolar la gente a la que se lo

dices: es probable que ellos lo van a sentir mucho.

;Donde deberia compartir el diagnostico?

4]

Es bueno elegir el lugar y el momento de
antemano.
Un lugar publico sera mas dificil para aclarar

dudas.
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7. Conceptos para la actividad Introduccién a la nutricion
y su relacién con el VIH

Nutricion: es la manera en que el cuerpo acepta y utiliza
los alimentos. Se adquiere energia, crecimiento, se reparan

tejidos, se regulan funciones del cuerpo.

Grupos _alimenticios: carbohidratos: granos, cereales,

vegetales, frutas, azlcares, mieles, mermeladas, grasas de

semillas, nueces, aceite de olivo y pescado.

Proteinas: carne, pescado, huevo, leguminosas como
garbanzos, frijoles, habas, alubias, nueces, semillas, leche,
queso, yogurt, productos de soya. (De cuatro a cinco

porciones por dia).

Vitaminas y minerales: todas las frutas y verduras.

Otros: suplementos alimenticios, complejos vitaminicos,
vitamina C y E, calcio, magnesio, selenio. Agua: es muy
importante beber abundantes liquidos, especialmente agua

(de cuatro a seis vasos diarios).
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8. Material de apoyo para la actividad Estrategias para
manejar efectos adversos

Manejo de la diarrea

Estas cosas pueden hacer que empeore:

Bebidas y alimentos altos en grasas.
Azlcar, cafeina, alcohol.

Cereal a base de fibra.

Lactosa (consumirlos diariamente).

Altas dosis de Vitamina C.

SN SN N N N

Magnesio.

Estas cosas pueden ayudar:

M Consumir frecuentemente pequenas cantidades de
alimentos.

M Fibras que pueden cocinarse como la avena, el
arroz, o medicamentos como el Metamucil.

M Sueros a base de electrolitos para reemplazar las
bebidas.

M Leche deslactosada.

M Suplementos de calcio (sin magnesio).
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Manejo de la nausea

N ¥ M

4]

Evitar la cafeina y el alcohol.

Comer poco y frecuentemente alimentos:

Sin condimentos, bajos en grasas y en azUcares.

Si tienes vomito, remplaza las bebidas por sueros a
base de electrolitos (Pedialite).

Jengibre, menta y hierbabuena pueden ayudar.

Manejo de la pérdida del gusto

Para manejar la pérdida del gusto:

4]
4]

4]

Mastica bien la comida.

Come después de haber tomado tus medicamentos (si
ello no afecta la eficacia de las medicinas).

Usa condimentos —sal, especias, alimentos marinados,

salsas, chocolate, vainilla y otros saborizantes.

Manejo de la pérdida del apetito

La pérdida del apetito puede conducir a la pérdida de

peso:

4]

4]

Come pequenas cantidades de comida de manera
regular y fija tus horarios.

Comer cuando tienes hambre es mejor.

Utiliza estimulantes del apetito:

-Menta, hierbabuena.

-Uvas.
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Manejo de la lipodistrofia

M Para disminuir el colesterol y los triglicéridos:

M Modera el consumo de grasa y azlcar.

M Realiza ejercicios aerobicos (camina, nada,
ciclismo).

Evita consumir alcohol y tabaco.

M Para tratar hiperglicemia:

M Consume alimentos balanceados (proteinas, carbohidratos y
grasas).

M Limita tu consumo de azlcares.

M Realiza ejercicios aerobicos.

M En caso de sobrepeso, o muy delgadas:

M Consulta a un nutriélogo.

Resumen

M La nutricion es extremadamente importante para las personas
con el VIH en todas las etapas de la enfermedad.

M Las personas que viven con el VIH tienen requerimientos
superiores a lo que en promedio las personas VIH negativas
necesitan. En particular, las proteinas son muy importantes.

M Alidentificar y atender cualquier problema nutricio tienes la llave
para vivir sin arriesgar tu salud y con una alta calidad de vida.

M Un nutridlogo puede ayudarte mediante una valoracion y

consulta.
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