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Resumen

El presente articulo muestra los resultados de una investigacién realizada en 2009
con mujeres que viven con vix/sida en el area metropolitana de Monterrey, Nuevo
Ledn, México. El propésito de la investigacion fue conocer el buen trato y el maltrato
que viven las informantes en su familia y en los servicios médicos donde les brindan
atencion. Empleando el método cualitativo, se realizaron entrevistas a profundidad
a fin de que las informantes describieran tres momentos: cdmo fue que se enteraron,
cudl es el trato que reciben por parte de sus familiares y por el personal de servicios
de salud, asi como los medios que desarrollaron para evitar, bloquear o disminuir al-
gun episodio de discriminacién o violencia. Asimismo, se detecté que la presencia de
los grupos de autoapoyo para este sector vulnerable las favorece para enfrentar si-
tuaciones de discriminacion y agresion en los diversos ambitos, principalmente en las
instituciones de salud y en sus relaciones familiares. Esto les permite identificarse
con sus iguales para brindar orientacién a las nuevas pacientes que son presa de la
escasa informacion para vivir con el virus de inmonuodeficiencia humana.
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Abstract

This article shows the results of a research done back in te year 2009 with women
who live with Hiv/aips in the metropolitan area in Monterrey, Mexico. The research
purpose was to know the good and bad treatment informants live in their families
and in the medical services they are treated at. Using a qualitative methodology, in-
depth interviews were carried out so informants described three moments: how they
found out they had Hiv, how their families and medical personnel treat them and
what means they have developed to avoid, block or reduce a discrimination and vi-
olence episode. Likewise, we noticed that self-help groups presence favors this vul-
nerable group to face discrimination and agression situations in different spheres of
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their lifes, mostly in health institutions and in their family relationships, which al-
lows them to identify with their equals in order to provide orientation to new pa-
tients who are victims of lack of information on how to live with Hiv.

Keywords: women, Hiv/aIDs, vulnerability.

Introduccion

El presente estudio se realizé en 2009 en el area metropolitana de Monterrey. Esta
region, integrada por nueve municipios, entre los que se encuentra Monterrey, capi-
tal del estado de Nuevo Ledn, es uno de los polos con mayor grado de desarrollo en
la Republica mexicana. Por sus caracteristicas demograficas y econdmicas, se ubica
como uno de los principales centros de atraccion migratoria para los habitantes del
pais y del resto de la entidad.

La aparicién en 1979 de los primeros casos atipicos de una nueva enfermedad,
relacionados con practicas sexuales y posteriormente, en 1982, el descubrimiento
del virus de inmunodeficiencia humana (viH) —y como consecuencia el sindrome de
inmunodeficiencia adquirida (sida) — se presentd en un periodo en que los medios
de transporte permitian el traslado con mayor rapidez de la poblacién no sélo de
una ciudad a otra, sino incluso de continente, facilitando con esto que se manifes-
tara esta pandemia. Asimismo se presentaban practicas sociales que la favore-
cian, como el déficit de programas de educacion sexual y salud reproductiva que
promovieran una cultura preventiva. Es importante sefialar que hoy en dia no exis-
ten cambios profundos en los programas oficiales de educacién preventiva, y los
existentes se focalizan en grupos de “alto riesgo”.

En el informe epidemioldgico que presenta onusipa (2017), se sefiala que: ' Mas de
un tercio (35%) de las mujeres de todo el mundo ha sufrido violencia fisica o sexual en
algin momento de su vida [...1 En algunas regiones, las mujeres que son victimas de la
violencia tienen 50% mas de probabilidades de contraer la infeccién por el vin”.

En los datos de onusipa no se profundiza en la estigmatizacion y violencia que ex-
perimentan las mujeres que viven con vit/sida por parte de sus familiares, y al describir
a las poblaciones clave que viven con vit/sida se deja de lado a las mujeres que no son
trabajadoras sexuales.! Se indica que entre las trabajadoras sexuales se encuentra una
prevalencia de viH de 7.0%; hombres gays y hombres que tienen sexo con otros hom-
bres, 17.3%; personas que se inyectan drogas, 2.5%; personas transgénero, 17.4%;
finalmente, personas que se encuentran en situacién de reclusién, 0.7 por ciento.

En el contexto nacional, el Registro Nacional de Casos de vit y sida (Censida,
2017), en relacion con casos notificados que contintian registrados como seropositivos
a viH por estado de residencia, seglin el afio de diagnéstico y sexo (IViéxico, 1983-2017),
reporta a 168158 hombres (82.1%) y 35036 mujeres (17.9%). La misma fuente

1 onu Mujeres (2017) presenta datos similares y sefiala la existencia de 35% de violencia.
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destaca que en Nuevo Ledn se registra a 2376 hombres y 573 mujeres. Sin embargo,
a pesar de haber pasado mas de 35 afios del inicio de la epidemia, atin son escasos los
estudios sobre la violencia familiar contra mujeres que viven en esta situacion.

La sociedad regiomontana no ha podido desligarse de las raices conservado-
ras en cuanto a las conductas “incorrectas’ asociadas con la sexualidad y con esto
produce una doble moral, donde se estigmatiza a las personas que viven con viH/
sida. Consideran que sus conductas sexuales han propiciado su infeccién, y conti-
nla el desconocimiento de las vias de transmision del viv, al considerarse que la
Unica via posible son las relaciones sexuales. Esta idea se origin por la gran difu-
sién que se le dio a este padecimiento entre 1985 y 1990, cuando las campafias
iban dirigidas a crear conciencia entre las personas con practicas sexuales con su
mismo sexo y a usuarios de drogas intravenosas.

La estigmatizacion de hombres y mujeres que viven con viH/sida es un tema
que en 2018 sigue en las penumbras. Entre la violencia que sufren las mujeres por
vivir con este virus, destaca la violencia familiar, que no sélo es ejercida por los cén-
yuges, sino por otros miembros tanto hombres como mujeres, ya sea de la familia
de origen o la politica, al discriminarlas por supuestas practicas sexuales no acep-
tadas por la sociedad.

Lo anterior ha orillado a las personas seroldgicas positivas —principalmente
hombres— a refugiarse en grupos de autoapoyo. El temor a la discriminacién y a
la violencia social y familiar son inherentes a la condicion de vin/sida y forma par-
te de la vida cotidiana de estas personas, en especial cuando la otredad se entera
de que son portadores de virus de inmunodeficiencia humana.

Hoy son escasas las mujeres que se identifican y participan en grupos de autoa-
poyo y es un elemento que incide en el desconocimiento del estilo de vida que viven
las mujeres heterosexuales con vin/sida, pues son escasos los grupos exclusivos para
ellas. El presente trabajo tiene como propésito visualizar la situacién de la vida fa-
miliar ante el conocimiento por parte de los parientes de que se contrajo vir/sida.

Justificacion

La presente investigacion tiene como fin identificar el trato que viven las mujeres
una vez que su familia conoce que viven con vin/sida, asi como conocer los tipos de
mal trato y de buen trato. Para el presente trabajo se entiende como “'mal trato” a
todas aquellas acciones que las entrevistadas reconozcan como violencia contra su
persona, y como “‘buen trato’ a aquellas practicas de la familia que las informantes
reconocen como benévolas para su persona. Asimismo, se identificaron los meca-
nismos que utilizan las mujeres que viven con vi/sida y que han sido exitosos para
disminuir la violencia, de modo que se incorporen en las politicas de apoyo y conse-
jeria familiar por parte de las instituciones publicas, privadas y asociaciones civiles
que dan atencién a este grupo especifico.
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Marco teorico

En 1987, Jonathan Mann, entonces director y fundador del Programa de la Organiza-
cién Mundial de la Salud sobre Sida, en un discurso dirigido a la Asamblea General de
las Naciones Unidas enfatizé que la epidemia del vin/sida tendria tres fases:

1. Epidemia del vin: el virus va infectando de manera silenciosa a las comunidades;
“nadie se percata”.

2. Epidemia del sida: surgimiento del sindrome de enfermedades infecciosas en la
poblacidn que vive con el vin/sida y su repercusion en los sistemas de salud y eco-
némico de los paises.

3. Epidemia de estigma, discriminacion y negacién: el estigma y la discriminacién
se dirigen a las personas que viven con el vin/siday el impacto de la negacién (in-
visibilizar la epidemia) se podria presentar de manera colectiva en los ambitos
politicos, econémicos, sociales y culturales LRomero, 2011:121.

En este Gltimo punto es donde hace mayor énfasis la presente investigacion, la
cual sera transversalizada con el concepto de género, a fin de obtener una mayor
precision sobre el impacto en el estilo de vida familiar y su trato en las institucio-
nes de salud en las mujeres diagnosticadas con vin/sida.

Joan Scott (2008) afirma que el género es un elemento constitutivo de las re-
laciones sociales que se encuentra interrelacionado por simbolos, conceptos nor-
mativos, construido a través del parentesco —tanto econémico y politico—, asi
como la formacién de la identidad subjetiva. El género es una forma por el cual se
articula el poder.

Hay que destacar que Scott agrega la categoria de poder a la definicion de
género; esto es, a causa de que existen relaciones de dominacién y sumisién entre
las personas sélo por poseer determinado sexo. Tales relaciones de poder, basadas
por el género, han afectado los estudios del vin/sida, como menciona Cecilia Gari-
bi Gonzalez (2009: 30):

También es importante que se consideren los cambios epidemiolégicos desde una
perspectiva de género, tomando en cuenta los factores socioculturales de las pobla-
ciones y no sélo se basen en factores numéricos pues, por ejemplo, en México, se
ha insistido en que las mujeres no son poblacién “‘suficientemente significativa’”
para la prevencion al sustentar estas estimaciones numéricamente. Asimismo, es
preciso dejar de conceptualizar a las mujeres como vectores de la transmision del
VIH y pasar de los paradigmas de “‘grupos de riesgo”” a esquemas mas inclusivos en
donde se parta de mirar a todas las mujeres como personas que ejercen la sexuali-
dad y que, por tanto, requieren informacién y mecanismos de prevencion. Se trata,
finalmente, de lograr incidir en cambios socioculturales.
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Cuadro 1. Posicionamiento de las personas en la sociedad

Zona de exclusion Zona de vulnerabilidad Zona de integracion

Exclusion laboral Trabajo precario Trabajo estable
Aislamiento social Relaciones inestables Relaciones sélidas
Insignificancia vital Convicciones fragiles Sentido vital

Fuente: Garcia Roca (1998).

Asimismo, la sociologfa de la desviacién (Becker, 1971) plantea que sus cau-
sas no se encuentran en la situacion de la persona, sino en los grupos sociales que
asumen las reglas, las infracciones para determinados actos que caracterizan a las
personas y llegan a clasificarlas como marginales.

Generalmente estas reglas son creadas e impuestas por los grupos de poder y
son sustentadas con determinadas ideologias. Los actos desviados dependen, fun-
damentalmente, de que la naturaleza del acto quebrante alguna regla y de las re-
acciones de los otros. Por lo tanto, una persona con vi/sida puede ser agredida
socialmente debido a las supuestas conductas desviadas que la llevaron a contraer
la infeccion y que provocé aversion entre quienes la rodean.

Con base en lo anterior, se tiene la concepcién de que las personas entrevistadas
en la presente investigacion se encuentran en una zona de vulnerabilidad debido a
que sélo por el hecho de ser mujeres se encuentran en situacion de subordinacién
hacia los hombres en los diferentes espacios donde interactian —hogar, escuela, tra-
bajo y politica, entre otros—. A esto hay que agregar que su condicién como por-
tadoras del vin/sida profundiza su situacién de vulnerabilidad, ya que culturalmente
se relaciona su infeccién con conductas socialmente no aceptadas; por ejemplo, prac-
ticas sexuales entre personas del mismo sexo, sexoservicio y uso de drogas.

La vulnerabilidad es el efecto de un proceso que deteriora la calidad de vida de
las personas por una serie de condiciones econémicas y sociales, entre otras. Este
fenémeno se ubica entre dos polos: por una parte, la integracion, que es la condi-
cion ideal de toda persona que goza de una vida digna; por la otra, la exclusion, si-
tuacioén que puede condicionar su bienestar.

En el cuadro 1 se aprecia que cada una de estas zonas tiene tres rasgos princi-
pales: econdémico, social y psicolégico. Cada una de estas caracteristicas posee un
grado de afectacion de los individuos que se encuentran en cada zona, y es la tran-
sicion de la vulnerabilidad que viven las mujeres entrevistadas.

Metodologia

Se aplicéd el método cualitativo, ya que permite entender situaciones, interpretar fe-
némenos y desarrollar conceptos, con énfasis en el significado, la experiencia y las
opiniones de las participantes. Se considerd que esta metodologia permite identifi-
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car, de manera certera, la realidad de las personas que viven con vit/sida y permite
establecer una serie de recomendaciones que propicien una mejor calidad de vida.

El uso de la técnica de la entrevista a profundidad fue un acierto, pues los re-
sultados permitieron identificar importantes diferencias en relacién con los tipos
de violencia que viven las mujeres. Asimismo, se detectaron las formas en que se
presenta la violencia institucional en los servicios médicos que viven las mujeres
con vix/sida.

La metodologia cualitativa con la cual se desarrollé la investigacion se trans-
versalizd con la perspectiva de género, que consiste en la incorporacién de la va-
riante de sexo-género, tal como explica Marcela Lagarde (1996: 80):

La perspectiva de género permite analizar y comprender las caracteristicas que defi-
nen a las mujeres y a los hombres de manera especifica, asi como sus semejanzas y
diferencias. Esta perspectiva de género analiza las posibilidades vitales de las mujeres
y los hombres; el sentido de sus vidas, sus expectativas y oportunidades, las complejas y
diversas relaciones sociales que se dan entre ambos géneros, asi como los conflictos ins-
titucionales y cotidianos que deben enfrentar a las maneras en que lo hacen.

Al utilizar la perspectiva de género se logréd una mayor precision en la inves-
tigacion y una mayor profundizacion en el andlisis de las entrevistas realizadas.

Seleccién de informantes
Se considerd entrevistar a mujeres que vivieran con vin/sida y cumplieran con las
siguientes caracteristicas:

* Mayores de 18 afios.

* Con pareja o sin pareja.

Con familia de al menos dos miembros y con conocimiento de la infeccién por
al menos dos afos.

¢ Via de infeccién: indistinta.

Escolaridad: indistinta.

* No importa la preferencia sexual.

Recoleccién de datos
La técnica de recoleccién de informacién fue con base en cinco entrevistas. La ri-
queza obtenida en éstas arrojé mucha informacién para establecer convergencias
y diferencias de la situacion de vida de las mujeres con vin/sida.

El objetivo de las entrevistas a profundidad fue lograr un acercamiento al tipo
de trato de que son objeto en su hogar y en las instituciones de salud a las que acuden
para su atenciéon médica —acciones de apoyo y agresién—, para lo cual se utilizé
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una guia de entrevista semiestructurada, a fin de abordar el tipo de trato y quién lo
ejecuta. Ademas, se hizo hincapié en las estrategias que utilizan para evadir o dismi-
nuir las agresiones en el hogar.

Limitantes

El principal obstaculo para realizar el presente trabajo es la confidencialidad, por-
que las normas vigentes establecen que las instituciones no deben proporcionar in-
formacion de las personas que viven con vix/sida, como una manera de proteger su
identidad, elemento que se Ileva a la practica en las diversas instituciones en que
se trabaj6. Sin embargo, fue posible superar esta salvedad gracias a que las per-
sonas autorizaron el uso de sus experiencias e informacién con fines académicos.

La edad de las mujeres entrevistadas fluctué entre 19 y 47 afios. En cuanto al
estado civil, dos manifestaron ser viudas, dos casadas y una soltera. Del total, sélo
dos viven en pareja en la actualidad. El nivel educativo es de primaria, secundaria,
preparatoria, enfermera general y licenciatura —una persona en cada nivel, res-
pectivamente—; el tiempo de vivir con viH/sida oscilé entre 2 y 14 afios.

Al momento de la entrevista, tres se dedicaban a las labores de su hogar, una
era empleada y, otra, maestra en una escuela privada. Las cinco mujeres manifesta-
ron ser heterosexuales y mencionaron que su infeccién fue, en dos casos, por trans-
fusién, dos mas por via sexual y una lo desconoce.

Resultados

1. Cémo se entero de su infeccion/reaccion

El tipo de vida se correlaciona con la reaccién que se tendra cuando se le informa
a la persona que vive con vix/sida. En el caso de las personas entrevistadas, la co-
municacion fue totalmente inesperada.

Las mujeres entrevistadas declararon ser heterosexuales, sin adicciones y es-
tar alejadas de practicas sexuales de alto riesgo. La notificacion fue dificil de asi-
milar, ya que se enteraron por situaciones no buscadas; por ejemplo, con la muerte
de su pareja y al preguntar el motivo del deceso, una de ellas se dio cuenta de su
situacion:

ENTREVISTADOR: ¢ Cudndo te enteraste de que vivias con viH?

EnTREVISTADA (Mujer de 34 afios): Pues fue el 25 de marzo; de hecho fue mi cum-
pleafios, ¢ verdad?

EnTrEVISTADOR: ¢ El mero dia de tu cumplearios te enteraste?

EnTrREVISTADA: Si, ése fue el dia que murié mi esposo.

ENTREVISTADOR: Okay, ientonces fue que tU te enteraste que tU podrias tener la po-
sibilidad de vivir con viH?

ENTREVISTADA: Si.
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En el campo laboral, otra entrevistada sefialé que la empresa en que labora-
ba habitualmente realizaba exdmenes médicos; semanas después fue reubicada en
su empleo y, posteriormente, el laboratorio contratado por la empresa le informé
que vive con viH/sida:

ENnTREVISTADOR: {COMO te enteraste?

EnTREVISTADA (Mujer de 19 afios): Por los exdmenes que me hicieron en el trabajo.
EnTrREVISTADOR: ¢ Ellos te dieron los resultados?

EnTreEVISTADA: No, ellos no me dijeron nada; después me hablaron del laboratorio en
donde me los hicieron, donde me los dieron.

En otros casos el diagndstico fue informado cuando la entrevistada se encon-
traba con una serie de infecciones que la llevaron a la blsqueda de atencién:

ENTREVISTADOR: ¢ Cudndo y cdmo tuviste conocimiento de que vivias con viH?
EnTREVISTADA (Mujer de 34 afios): Cuando me puse muy mal en diciembre y mi se-
fior me llevé al [Hospitall Civil, y ahi fue donde me hicieron todos los exdmenes.
Ahi salié la Elisa positivo.

Otra persona sefalé:

EnTrEVISTADOR: ¢ COMO te enteraste de eso?

ENnTREVISTADA (MUjer de 45 afos): Por unos... yo tenfa un afio sintiéndome mal, mal
y mal, y en lugar de mejorar con los medicamentos que me daban, fui empeorando;
de hecho, me provocaron Ulcera crdnica con tratamientos que eran equivocados, y a
raiz de que fui a dar con un médico homeépata, él me mando hacer un estudio de
B24 y ahi fue donde me enteré.

Las entrevistadas sefialaron que la manera en que les informaron sobre su in-
feccion fue escueta, fria y sin la consejeria basica. Esto ocasiona que las personas
no acudan a las mismas instituciones publicas y, en consecuencia, busquen apoyo
de la sociedad civil. Este, generalmente, se inicia en encuentros con sus iguales en
las consultas, y al conversar descubren que existen reuniones de personas que viven
con vix/sida. Cabe sefialar que pueden ser acompariados de sus familiares, si asf lo
desean. La falta de consejeria al momento de dar el diagndstico es un detonador
para crear las siguientes situaciones. Por ejemplo:

EnTREVISTADOR: { COMO reaccionaste cuando te enteraste de que vivias con vix/sida?
EnTREVISTADA (MUujer de 44 afios): Pensé que a la siguiente semana, o en un mes
mas, ya no iba a estar aqui, yo también me iba a morir asi como mi esposo.
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ENTREVISTADOR: ¢ Buscaste apoyo?

EnTREVISTADA: Por el momento no. Me senti sola, como no sé, un animal perdido que
no sabe para dénde guiarse, no saber qué hacer. Mis hermanas fueron las que me
dieron el apoyo, y me contactaron con un grupo de autoayuda que es Abrazo [una
onel. Estuve con mucha depresion sin querer arreglarme, sin querer salir a la calle.
Yo creo que eso fue como uno dos afios que estuve asi.

Otro caso que describe la falta de informacion para la bisqueda de apoyo es
el siguiente:

EnTREVISTADOR: ¢ COMO reaccionaste ante la noticia?

EnTREVISTADA (mujer de 34 afios): Pues, como todo el mundo, sorprendida. Este, si
me deprimi un poco, no voy a decir que no, pero lo agarré bien, ya como cualquier
otra enfermedad.

ENTREVISTADOR: ¢ Buscaste apoyo?

EnTrevisTaDA: No, hasta que me encontré a Carlos.

ENTREVISTADOR: ¢ Carlos es, perdon?

EnTrevisTADA: El s un compariero de aqui [del grupo de autoapoyol.

Un caso distinto es el de la siguiente entrevistada, que por su nivel de estudios
decidié revisar su diagnéstico; sin embargo, cay6 en la misma situacion de falta de
informacion y entr6 en una situacién que al principio no logré manejar:

ENnTREVISTADA (MuUjer de 45 afios): La verdad es que yo, cuando el doctor me man-
do6 hacer el estudio, él no me dijo estudio, nada mas me lo puso en el estudio B24,
asi me lo dijo, y lo recogi ese mismo dia en la tarde; me lo hice en el Moreira Lun
laboratorio privadol, y cuando yo lo recogi, yo tengo la costumbre, por tener la li-
cenciatura en medicina, de ver mis estudios; entonces estaba sentada en mi coche y
abri mis estudios y lo vi y ahi fue donde vi que era positivo; pues la verdad si se me
cerrd un poco el mundo; senti como que caes como en un pozo, como que se te cie-
rra el mundo, ¢no?

Las primeras reacciones ante la noticia consistieron en evadir la realidad, la
autoagresion como solucion y el papel institucional. La reaccion ante la noticia de-
satd distintas expresiones y actitudes. Tres de las cinco mujeres pensaron en el sui-
cidio —una lo intent6—. Sin embargo, lo relevante es con quién acudieron en su
crisis y cual fue el papel de la consejeria al momento de la notificacion.

Desafortunadamente, cuando una persona es notificada, por lo general no recibe
apoyo institucional para su bienestar emocional. Cuando la paciente comparte con
alguien de su familia su situacién, ésta asume el cuidado y la bisqueda para el apoyo.

123
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EnTREVISTADOR: ¢ COMoO te mostraron ese apoyo?

EnTREVISTADA (mujer de 44 afos): Este, estando al pendiente de mi [se refiere a
sus hermanas], qué era lo que necesitaba, que me cuidara, que me alimentara bien.
Este, me canalizaron con el psicélogo; estuve en tratamiento también, y fue como
fui saliendo de esa depresion L... 1y el grupo que tenemos de autoayuda, la verdad,
y te digo, estoy siempre esperando el dia que nos reunamos para poder ver a todos
mis comparfieros, y mis hijos son mi satisfaccién que ahorita yo tengo.

Otro caso es el de una paciente que en el momento de su notificacion vivia en
la zona rural:

EnTREVISTADA (Mujer de 47 afios): Yo fui sola en aquel entonces a la consulta; yo
fui sola a la consulta. En ese momento yo no queria vivir; yo no queria vivir. Tomé el
autobus porque era una comunidad, y yo queria morir; o sea, queria morir yo; o sea,
no queria vivir. Llegué desesperada a mi casa. Nada mas se enteré mi hermana; dos
hermanas se enteraron nada mas, pero fue tremendo para mi.

ENnTREVISTADOR: ¢ Buscaste apoyo?

EnTreEvISTADA: No [...1 pero mi familia se dio cuenta de eso, y mi familia nunca me
dejé porque fui con ella.

Si bien se puede vivir una situacién de incomodidad, la mujer no es rechaza-
da por su familia inmediata, ya que socialmente juega un papel de subordinacién.
En el caso de vit/sida, dar a conocer que se vive con esa condicion sélo a los hijos
emerge como una estrategia para contener agresiones por parte de la pareja y el
resto del entorno familiar.

EnTrREVISTADA (MUjer de 45 afios): No tengo problemas con mi salud. Yo tomé mi te-
Iéfono, mi radio; les hablé a mis hijos; les dije; no lo pensé ni un segundo; les dije in-
mediatamente en ese ratito; se los dije, pues, que habia salido con viH.
EnTREVISTADOR: ¢ En algiin momento te has sentido deprimida?

EnTrEVISTADA: Al principio si, pero mis hijos nunca me dejaron, siempre estuvieron
tratando de sacarme adelante.

ENTREVISTADOR: ¢ A quién recurriste en esos momentos de depresion o qué hiciste?
EnTrEVISTADA: Tratando de salir adelante yo sola; la verdad no recurri a nadie, nada
mas con mis hijos, con mi doctora nada mas.

La solidaridad para el apoyo entre los iguales es un eje que se repite y que es muy
aceptado en las personas que viven con vit/sida; lo relevante es que se da en diversas
lineas: por recomendacion institucional, por recomendacién personal —entre igua-
les que se identifican— y por iniciativa propia:
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EnTRrEVISTADA (MUjer de 45 afios): [...1 donde fui hacerme un estudio con carga vi-
ral; conoci una companerita de aqui y este... ella como que me veia, ;le diré o no
le diré?, me dijo que si yo era una persona con viH y ya le dije que si; entonces ella
me comenté de este lugar.

El apoyo profesional es basico cuando se notifica a la persona de que vive con vir/
sida. En los casos donde los pacientes sefialaron tener apoyo familiar, surgié la idea de
suicidarse e incluso lo intentaron; por eso se reitera que debe existir un profesional es-
pecializado en ese primer momento —asi se eliminan meses de abatimiento mental —
y la busqueda de apoyo institucional por parte de familiares y amigos.

La mujer, cuando lo informa o la familia se entera por otro medio, recibe el apo-
yo de sus parientes inmediatos, basicamente de las mujeres y el cényuge, cuando
vive en pareja; la familia politica, principalmente las mujeres, las recrimina, al con-
siderarlas responsables de la infeccion de su pareja.

EnTREVISTADA (MUjer de 44 afios): [ ... 1 Por parte de la familia de mi esposo, si, este,
algunas de mis cufiadas, sf, todavia siento el rechazo [...1ya que no me saludan de
mano; ya no me abrazan; ya vez que uno siempre, cuando te saludan, y el abrazo y
el beso, y ya no lo hacen.

ENnTREVISTADOR: ¢ Te han culpado de la infeccién de tu esposo?

EnTREVISTADA: Si, al principio me dijeron que yo era la culpable de todo.
ENTREVISTADOR: ¢ Quién te lo decia?

EnTreEVISTADA: Mis cufiadas L...1 mi suegra; en realidad ella se quedé callada; nun-
ca dijo nada, pero mis cufiadas si, siempre me lo cantaron de que yo era la culpable.
EnTREVISTADOR: ¢ Hay alguna persona que te haya protegido cuando se dan ese tipo
de agresiones?

ENnTREVISTADA: Si, mi cufiado [...] tratando de que yo me sienta lo mejor posible,
pues él si me abraza y me... él me dice que siempre voy a tener su apoyo, ;verdad?

2. Tipologia de trato que han recibido las entrevistadas
Durante las entrevistas, las personas fueron describiendo su estilo de vida a partir
de vivir con vit/sida; algunas modificaron parte o gran parte de su vida; sin embar-
go, tuvieron que enfrentar los miedos, recelos y angustias de los integrantes de la
familia, de sus amigos, de los prestadores de servicios de salud, asi como de sus pro-
pias inseguridades y miedos. En el cuadro 2 se describen los tratos recibidos: como
se han sentido y qué han vivido en sus circulos sociales y en las instituciones a las
que han acudido para tratar su salud.

El buen trato que manifiestan las mujeres en su vida familiar se remite a 23
conceptos, en los cuales manifiestan el apoyo que han recibido, y a la vez declaran
tres conceptos positivos en el trato brindado por su servicio médico.



126 |

Mario AnTonio DE JESUS RomER0 MoRALES/ANTONIO RoMERO GARZA

Cuadro 2.Trato recibido por mujeres que viven con vix/sida

Buen trato (26 tipos de trato)

Familiar (23): apoyo familiar; te motivan; no te rechazan; te ven normal; saludos; abra-
z0s; beso; apoyo moral; familia muy unida; estuvieron cerquita de mi; me protegieron; es-
tuvieron al cuidado de mi; no me excluyeron; estan al pendiente de lo que necesito; me
cuidan; me alimentan bien; me canalizaron con el psicélogo; siempre me dicen que me
quieren, que tome el tratamiento; tratan de que yo me sienta lo mejor posible; siempre me
dan apoyo; me llevan a la consulta; si me enfermo, siempre estan ahi conmigo; me quieren
mucho; no me han echado nada en cara; me dan la mano en cuestién de mi enfermedad;
me acomparfian a todos los examenes.

Servicios médicos (3): el doctor es muy amable; la ginecdloga también; ni me ha repro-
chado nada.

Mal trato (41 tipos de trato)

Familiar (violencia psicoldgica: 11): acoso; enojos; miedo a contagiarse; miedo a tocar
mis cosas personales; temor a usar los objetos personales; ningiin contacto conmigo; no
me saludan de mano; no me abrazan; me culpan de la infeccién de mi esposo; me dijeron
que yo era la culpable de todo; rechazos.

Servicios médicos (violencia psicoldgica: 21): examen sin consentimiento; el seguro del
campo me acosé bastante: iban con mascarillas y toda la comunidad se enter6; no dieron
medicamento; miedo sf lo he visto yo en ellos, el miedo a contagiarse; rechazo de personas
del Seguro Social; rechazo del médico general; ninglin contacto conmigo; no contacto con
mi cuerpo; rechazo; no dio consejeria; una enfermera no me queria tocar; nos dan la hoja
médica y dice ahi que uno vive con viH; les da miedo agarrarme; se asustan; no me quieren
tomar la muestra (en el laboratorio); no, pues te toca a ti; o sea, se pasa, como quien
dice: la pelotita cada una, hasta que pues tiene que ir una a quejarse; discriminacion; me
negaron los servicios sanitarios en urgencias.

Laboral (1): me despidieron.

Autoagresion (sentimiento: 7): yo no queria vivir; intenté ahorcarme; desesperada; me fui
de mi casa; pensaba morirme; cortarme las venas; tomarme demasiadas pastillas.

Pese al apoyo recibido, surge alejamiento al saberse el origen de la enfermedad:

EnTrREVISTADA (Mujer de 44 afios): [...1 Se fueron alejando poco a poco, y como
quiera yo siento el apoyo de ellos, pues porque siempre me dicen que me quieren
[...1pero si fueron alejandose un poquito; ya no eran tan apegados como cuando se
dieron cuenta de que yo tenia esto.

Del contenido del cuadro 2 se deduce que la violencia psicolégica, en su moda-

lidad familiar o médica, cobra un mayor relieve a través de sus 11y 21 frases, res-
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pectivamente. Por otra parte, sélo se observa un caso de violencia laboral y siete
maneras de manifestar una autoagresion.

Retomando el aspecto del trato en los servicios médicos, lo siguiente ilustra
una experiencia de agresion:

ENnTREVISTADA (MUjer de 34 afios): La primera fue una vez que me puse enferma. Me
internaron. Entonces, en esos dias que me internaron, yo andaba en mis dias, yo qui-
se ir al bafio, y la enfermera me dijo que no. Yo le dije: “Mira, déjame ir; mira, ando
mal, asi ando’”’.“*No, no puedes ir al bafio, porque si vas al bafio y lo infectas, y lue-
go ;quién lo va a lavar? Td no lo lavas.” Entonces no me dejé ir al bafio. Ese fue el
rechazo que yo senti. A mi ya me habfan platicado de que no hay riesgo en eso. Me
imagino que ellas, que estan estudiadas, deben de saber; y en otras, mientras ellas
no saben que uno vive con viH, te tratan bien, pero nada méas que el doctor les da la
hoja médica y dice ahi que uno vive con viH, les da miedo agarrarla. No sé si sera,
si se asustan, pero no me quieren tomar la muestra. Este, o no me quieren agarrar
0 haz de cuenta que una: “*No, pues ve ti”’. “No, pues te toca a ti.” O sea, se pasa
como quien dice la pelotita cada una, hasta que, pues, tiene que ir una, porque yo
soy de esas personas que, si no me atienden, voy y me quejo. Eso son los rechazos
que yo he recibido por parte del personal de enfermeria.

3. Alternativas para evadir la violencia y la autoagresion
Cuando las agresiones forman parte del estilo de vida de las personas que viven
con vix/sida, se adaptan a esta fase. Esto no quiere decir que sean victimas pasi-
vas. Por eso se les cuestiond la manera en que trataban de evadir las intenciones de
agresion o las agresiones directas: si consideraron quitarse la vida y a quién recu-
rrieron en esos momentos.

A continuacién se muestra una serie de formas en que decidieron evitar, blo-
quear o disminuir las acciones en su contra:

Control de la informacion: deciden no informarlo
Decidir a quién informar de que se vive con vin/sida es un elemento que disminu-
ye la posibilidad de tener episodios de violencia tanto en la vida familiar, en el sec-
tor salud y en el laboral.

Este elemento ya habia sido identificado en estudios realizados previamente
(Romero, 1999). En el estudio se identificaron evidencias sobre este tipo de barre-
ra para disminuir la violencia:

ENTREVISTADOR: ¢ Por qué no saben tus tios?
EnTREVISTADA (mujer de 19 afios): Porque no les quiero decir; o sea, no sabes si tl
les vas a decir, y después ellos le van a decir a alguien mas.
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Independencia y solidaridad
Entrevistar a personas que participan en los grupos de autoapoyo, ya sea de la so-
ciedad civil o de instituciones de salud, permite identificar el empoderamiento que
adquieren con la educacion a través de la ayuda que reciben en las discusiones, y
en los talleres que participan obtienen herramientas que les permiten enfrentar si-
tuaciones de discriminacién y agresién en diversos ambitos, principalmente en los
de prestacion de servicios de salud y en sus relaciones familiares.

La respuesta a la violencia se acomparia del respeto a sus derechos individuales
y como pacientes, por lo que sus respuestas estan encaminadas en este sentido. Asi-
mismo, cuando detectan a nuevos pacientes que son presa de la burocracia, toman la
iniciativa para brindar orientacién y apoyo a su igual, para, si es necesario, empren-
der la defensa de los derechos de su compariera o compafriero.

Evadir el encuentro
Cuando sospechan o ya recibieron advertencias o agresiones de determinados familia-
res, optan por no entrar en conflicto, evitando los espacios donde puedan encontrarse:

* Tratar lo menos posible de encontrarme con ella.

¢ La verdad es que nada mas a casa de mi cufiado voy; a casa de mis cufiadas ja-
mas me volvi a parar a ninguna de ellas.

* Me salgo, o sea, evito sequir platicando con ella; me salgo de la casa.

Educacion
El proceso de educacién de quienes acuden a los servicios de los grupos de autoa-
poyo en vix/sida les permite empoderarse y tratar, en ocasiones, de educar a sus
seres queridos; cuando observan recelos o resistencia, sus lideres o comparieros in-
vitan a que conversen con sus familiares y, en ocasiones, los acompaian a las reu-
niones de grupo:

* Pues se fue dando poco a poco, con mas de informacion que le dé a ella, a mi familia.

« EI también viene a las platicas para estar mas enterado de cémo se tiene que
manejar la enfermedad.

* Hablandole un poquito a él: a cualquiera le puede dar, y pues que sepa que yo lo
quiero, 0 sea, que me rechace por tener esta enfermedad, yo le hablo a él.

Denuncia
Reportar las anomalias y el rechazo y discriminacion es otro de los ejes de defen-

sa utilizados, principalmente cuando acuden a su atencién en los servicios médicos:

* Reportan la falta de capacitacion sobre el vin/sida en las personas que las atienden.
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Gri upos de autoapoyo

La asistencia a los grupos de autoapoyo representa un soporte importante en las
personas que viven con viH/sida, ya que en estos espacios no sélo encuentran la
comprension, sino que ademas obtienen informacion sobre la manera en que evo-
luciona la enfermedad, por lo que deben estar atentas al cuidado de su salud. Adi-
cionalmente encuentran el apoyo entre iguales e intercambian informacion sobre
cdmo han resuelto diversas situaciones personales a partir de la enfermedad:

* Yo les he informado, porque ellos siempre estan al tanto, y ellos siempre me pre-
guntan, les gusta mucho que yo venga a los grupos.

* Decidf asistir al grupo de autoapoyo del Hospital Universitario, donde ahi me die-
ron la informacion necesaria.

En la individualidad

Las personas que acuden a los grupos de autoapoyo recurren a sus pasatiempos, o
bien a realizar diversas actividades, ya que por medio de ellas consideran que dis-
minuyen sus tensiones o les permite manejar mejor sus emociones ante la presen-
cia de conflictos. Es relevante que estas actividades son ejecutadas a través de la
individualidad:

¢ Laverdad a nadie; yo siempre escribo todo; escribo todo lo que pienso.

* Simplemente refugiarme y ponerme a trabajar.

* Yo me salgo; cuando tengo una tension asi fuerte o enojo, me salgo mejor a correr.
* Me pongo a ir musica, me pongo a caminar, hacer ejercicio o cualquier otra cosa.

La realizacion de la investigacion permitié conocer cémo es vivir con vin/sida
y su correlacién con el medio social inmediato, que es la familia, asi como sus re-
laciones en los centros de atencién a su salud. Se identificaron momentos, agreso-
res, formas de agresion y, a la vez, se detecté la presencia de personas que apoyan
a este grupo vulnerable.

Conclusiones
Un elemento relevante identificado es el cambio en el estilo de vida en el ambito fa-
miliar, donde la realidad de las mujeres que viven con vin/sida se transforma cuan-
do la familia de origen y la familia politica conocen de su situacién; asf se inicia
el proceso de un nuevo tipo de trato familiar, que puede ser buen trato o mal tra-
to, dependiendo del familiar y de su conocimiento con respecto al virus de inmuno-
deficiencia humana.

De este modo emergen conductas violentas no sélo en el ambito familiar, sino
también en el institucional, donde los miedos se hacen presentes —de acuerdo con
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las narraciones— en el personal de salud que las atiende. Asi, la vida de las mujeres
transita entre el buen trato y el mal trato no sélo en el &mbito familiar, sino en el ins-
titucional, en la atencién que reciben en los servicios de salud.

Un elemento importante que se identificé es la ausencia de grupos de apoyo para
las mujeres heterosexuales y los familiares de personas que viven con vin/sida. Se re-
comienda que grupos de autopoyo, ya sea de asociaciones civiles y de hospitales pri-
vados o publicos, establezcan un dia exclusivamente para trabajar con los familiares
de las personas que viven con vit/sida, y a aquellos familiares que conocen de la infec-
cion de su ser querido, no se les recomienda romper la confidencialidad.

En cuanto a la violencia que se suscita en los servicios médicos, un elemento
identificado para combatir la agresién es la rotacién de personal; las institucio-
nes de salud deben fortalecer esta area y no tratar de salir al paso con personal
que carece de sensibilidad y en ocasiones de conocimiento con respecto al vin/sida.

Se espera que la Secretaria de Salud y el Consejo Estatal para la Prevencion del
Sida (Coesida-Nuevo Ledn) instrumenten acciones que disminuyan las probabilidades
de que los pacientes vivan el momento de la notificacién sin la consejeria adecuada;
entre éstas, capacitar al personal de las diversas clinicas y laboratorios tanto privados
como del servicio publico, para que proporcionen una consejeria de alto impacto en
las personas que son identificadas viviendo con vix/sida.

En relacion con el trabajo realizado, es importante destacar la dificultad para
conocer la situacién de las personas que viven con viH/sida que no asisten a grupos
de autoapoyo, y que son la mayoria. Deben instrumentarse estrategias no sélo para
conocer sobre su situacion de vida y brindarles soporte, sino también identificar los
motivos para su no asistencia a los grupos establecidos y, de ser necesario, abrir las
opciones para su incorporacion.
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