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INTRODUCCION

Las intenciones personales marcan en muchas de las ocasiones el tipo de
investigaciones que decidimos hacer, en mi caso creo definitivamente que esta
situacion se cumple. El ser parte de un grupo subalterno perteneciente al colectivo
LGBTTTI es una situacion que ha influenciado la realizacion de mis trabajos
realizados hasta el momento. En este sentido mi tesis de licenciatura se enfoc6 a
analizar los procesos de significacion y dimensiones de lo politico en la marcha
LGBTTTI de la Ciudad de México, enfocandome en los relatos de hombres gays y

mujeres trans.

Al ser parte de este colectivo y vivir en muchas ocasiones la subalternidad
en su maxima expresion es que decido especializarme en estudios género, para
poder entender con fundamentos tedricos y practicos como se vive en una
sociedad heteronormada y androcéntrica, en la que las disidencias sexuales son

estigmatizadas y discriminadas.

En este proceso de aprendizaje entro a laborar en el Programa Universitario
de Estudios de Género de la UNAM, en donde tuve la oportunidad de coordinar los
diplomados de Relaciones de Género y de Diversidad Sexual. Es aqui donde mis
conocimientos se refuerzan y veo de forma mas evidente las problematicas que
giran en torno a los grupos no solo de disidencia sexual sino también de las

mujeres.

En este sentido, uno de los médulos que mas me gusté en el Diplomado de
Relaciones de Género fue el denominado “Género y Salud” en donde pude
aprender cOmo los servicios y discursos médicos asi y las enfermedades se
conjugan en muchos de los casos para que las mujeres heterosexuales,
homosexuales y bisexuales y los hombres no heterosexuales sean victimas de los

poderes hegemodnicos y de las instituciones encargadas de salvaguardar su
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integridad fisica y de salud las cuales no cumplen con su funcién asignada en
algunos de los casos, y entender cdmo estas situaciones las/os ponen en
vulnerabilidad para no recibir las atenciones médicas que deberian, y de igual
modo padecer una serie de enfermedades por estar en muchos casos sometidas

por las practicas culturales del machismo por parte de estos poderes.

Desde que escuché por primera vez la palabra SIDA cuando tenia siete afios
fue gracias al cine, al cuestionarles a mis padres de qué se trataba la pelicula que
estaban viendo (Philadelphia) y me dijeron: -se trata de un homosexual que tiene
SIDA- inmediatamente fue algo que me generé miedo, tal vez porque sabia muy
bien que “homosexual” era un hombre que le gustaban los hombres, y que yo
desde ese entonces sabia perfectamente que me gustaban los hombres.

Inmediatamente cuestioné ¢,a mi me va a dar SIDA?

El paso de los afios y la autoaceptacion no disminuyeron esa idea pues lo
gue comunmente escuchaba era que a los homosexuales nos daba SIDA. Esa
misma idea prevalecido en mi mente, el miedo se hizo presente en mi y en cierta

medida me amoldé a esos discursos socialmente establecidos.

Es asi que durante ya 11 afios desde que acepté mi homosexualidad, he
estado bombardeado por esos discursos médicos, religiosos, familiares,
institucionales, etc., que etiquetan a los homosexuales y el VIH/SIDA como una

sola categoria.

Al conocer personas cercanas con las que he entablado relaciones de
amistad y amorosas posteriormente me enteraba que era una personas con VIH,
situacion que me llevé a cuestionar el por qué pasaba. Mi formacién académica
poco a poco me ha ido dando herramientas para entender cada vez mas esas
ideologias y practicas en torno a los pacientes que portan VIH/SIDA; y debo admitir

gue han ido desplazando ideas que yo también, erroneamente tenia.
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CONACYT

Es por ello que esta investigacion si bien esta influenciada por lo que he
vivido de cerca en este tema, no quiere dejar de cumplir con la rigurosidad
académica que deben tener estos trabajos, debatiendo siempre con teorias
sociales y de salud establecidas, y en las que en algunos casos puedo estar de

acuerdo o disiento con las mismas.

Trato en la mayor medida de lo posible cumplir con la vigilancia
epistemoldgica y cumplir con lo que Bourdieu (2002) establece respecto al despojo
de prenociones y prejuicios que el investigador debe tener al realizar este tipo de
trabajos, pero si la lectura que tienen ustedes lectores creen que es idealizada no

es la intencién.

Aclarando estos puntos es que decido indagar profundamente en la vivencia
de los procesos Salud/Enfermedad/Atencién (S/E/A) por parte de hombres y
mujeres diagnosticadas/os y bajo tratamiento, pues considero de acuerdo a la
epidemiologia, que si bien el VIH/SIDA en sus inicios afectdé Unicamente a varones,

actualmente las mujeres son el segundo grupo vulnerable a contraer el virus.

De igual modo es sabido que los procesos (S/E/A) no se viven de igual
manera por la brecha del género, es por ello que busco a partir de esta
investigacién el indagar como se vive el ser mujer con VIH y el ser hombre con VIH,
describir e identificar posibles diferencias y/o similitudes generadas por una
enfermedad que ha sido estigmatizada y que por ende ha discriminado a sus

portadoras/es.

Un hecho que es importante evidenciar es el que respecta al fendmeno
migratorio que ha caracterizado y esta en constante crecimiento no sélo en Playa
del Carmen sino en toda la Riviera Maya. Desde hace 40 afios con la puesta en
marcha por FONATUR de Cancun como un centro turistico, la poblacion que migro
a esta ciudad provenia de todas partes de nuestro pais, principalmente de los
estados de Veracruz, Distrito Federal, Jalisco y Yucatan, atraidos por las fuentes

de empleo , que en un principio demandaba la construccién del complejo turistico y

3
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posteriormente para cubrir las necesidades de administracion, servicios hoteleros y
restauranteros de la zona. Es importante mencionar que este mismo fenémeno se
ha dado en toda la Riviera Maya con la apertura y creacion de nuevos sitios

turisticos, y que Playa del Carmen no ha sido lo excepcion.

Una de las causas mas notables en la region es la gran cantidad de
poblacibn migrante que existe y que en muchos casos solo se establecen por
periodos o temporadas en Playa del Carmen, en su mayoria durante las
denominadas temporadas altas, que es cuando existe una mayor oferta de
empleos en establecimientos de servicios como lo son hoteles y restaurantes. A
estos migrantes los cuales son denominados como poblacion flotante por aguellos
gue se han establecido de forma definitiva en el municipio en su mayoria son
jovenes entre 15 y 35 afios que llegan solos a la zona en busca de oportunidades

de empleo.

Tanto la migracion como el turismo ha convertido a Playa del Carmen en uno
de los lugares de la Republica con mas diversidad cultural, cualitativa y
cuantitativamente hablando en cuanto al origen de su poblacién se refiere, lo que
ha tenido como consecuencia un hecho que tiene un peso fundamental e
importante en el tipo de practicas sexuales, muchas veces de riesgo. Esto se ha
visto reflejado en el nimero de mujeres y hombres que han contraido la infeccion
por VIH/SIDA en esta ciudad. En el estado de Quintana Roo existian al cierre de
2014: 2,742 ' casos de VIH/SIDA de los cuales 2,241 son de hombres y 501 de
mujeres.? Los datos epidemiolégicos indicaban en 2014 que Quintana Roo se
encontraba en el noveno lugar a nivel nacional en nimero de casos de VIH/SIDA
con una incidencia acumulada del 164%, de este modo podemos observar que los

casos de infeccion habian aumentado considerablemente para enero del 2014.

! Los casos de infeccion reportados oficialmente me atrevo a cuestionarlos pues mi experiencia en trabajo de
campo me hicieron percatarme de que la realidad sobrepasa en gran medida los datos epidemiol6gicos en la
region. Al respecto hablare en el desarrollo de la presente investigacion.

2 Informacion obtenida del reporte Vigilancia Epidemiolégica de casos de VIH/SIDA en México Registro
Nacional de Casos de SIDA Actualizacién al 30 de enero de 2015 (CENSIDA) consultado en su version PDF
en la pagina http://www.censida.salud.gob.mx/descargas/epidemiologia/RN_CIERRE 2014.pdf el dia 30 de
enero de 2014.
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(1)
CONACYT

En la siguiente tabla se muestran los estados con la mayor tasa de casos
nuevos diagnosticados de VIH y de sida en 2013. Tasa por 100,000 habitantes.?

Tabla 1
Estado Tasa de VIH
Campeche 16.7
Guerrero 9.9
Quintana Roo 8.6
Chiapas 8.4
Yucatan 8.4

Fuente: Reporte Vigilancia Epidemioldgica de casos de VIH/SIDA en México Registro Nacional de Casos de SIDA Actualizacion al 30 de
enero de 2015 (CENSIDA)

Como se observa Quintana Roo era en el 2014 el tercer estado con mayor
tasa de casos nuevos de VIH por cada 100 mil habitantes. Es importante
mencionar que la poblacién total del estado es de 1,325,578* habitantes de los
cuales, 673,220 son hombres y 652,358 son mujeres. De igual manera se observa
gue Quintana presentd mas alta tasa de casos nuevos por VIH incluso mayor que
el Distrito Federal, los datos nos indican que si bien existe una menor cantidad total
de poblacion en Quintana Roo existen mas casos nuevos de VIH por cada 100 mil

habitantes.
Planteamiento del Problema

Si bien los datos epidemiol6gicos brindan nimeros precisos de los casos por
infeccion, excluyen informacion cualitativa. En este sentido es que se ve necesario
indagar en la problematica de infeccion por VIH/SIDA en personas que se ubican
en esta ciudad y describir y analizar sus concepciones acerca de la enfermedad, y

toda la construccion socio-cultural que tienen los actores sociales implicados como

3 .

Ibid.

* Informacién del censo de poblacion 'y vivienda 2010 del INEGI, consultado en
http://www3.inegi.org.mx/sistemas/mexicocifras/default.aspx?e=23 el 20 de marzo de 2014
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lo son las propias personas con VIH/SIDA, sus familiares, sus amigos, su grupo
laboral (en caso de que sepan el estado serolégico de los y las informante) para
que a través de sus narraciones y trayectorias de vida se pueda identificar como es
que viven en Playa del Carmen el VIH y describir y analizar de igual modo las

problematicas que pueden devenir del diagndstico.

La arista sociocultural de las enfermedades ha sido minimizada por el poder
biomédico, siendo ésta, una parte importante dentro de los procesos S/E/A y para
entender el por qué en el caso del VIH/SIDA el estigma y la discriminacién son los
dos principales ejes que establecen la interaccibn sociocultural de las/los

afectadas/os.

Es necesario investigar esas construcciones que tienen y se crean al
saberse personas seropositivas, de igual manera saber coémo entiendan los
procesos de prevencién y salud/enfermedad/atencion de ITS y VIH/SIDA, antes,

durante y después del diagnostico.

Indagar en la relacion que existe entre la migracién y los casos de infeccion.
En este sentido es importante decir que el estado de Quintana Roo tiene registrada
una tasa de migracion de 8.1% a nivel nacional para el 2010, la segunda de todo el
pais.’ Es a partir de esta situacién que se debe indagar si la migracion es un parte

aguas para vivir la experiencia de ser portadora/or de VIH/SIDA.

Entendiendo la experiencia a partir de la conceptualizacion de la enfermedad
cronica como experiencia disrruptiva (Bury, 1982), Williams plantea que pueden
reconocerse dos tipos de sentido en torno del padecimiento cronico. El primero se
refiere a las consecuencias practicas para los individuos y sus familias en el hogar
y en el trabajo, las vinculadas con el tiempo otorgado al manejo de los sintomas o

regimenes médicos, y los costos socioecondmicos asociados. El otro sentido se

> Perspectiva Estadistica de Quintana Roo, INEGI, consultado en

http://www.inegi.org.mx/est/contenidos/espanol/sistemas/perspectivas/perspectiva-gr.pdf el 20 de junio de
2014.
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refiere a las connotaciones e imagenes simbdlicas que tienen un efecto profundo
sobre como los individuos se perciben a si mismos y como piensan que los ven los
otros (Williams, 2000). Ambos sentidos se imbrican constituyendo la amalgama a
partir de la cual se construyen las estrategias, respuestas y modalidades de gestion
de la enfermedad. Y "es en el mundo de la vida cotidiana donde se desarrollan las
actividades y acciones que permiten a los individuos gestionar su enfermedad"
(Recoder, 2005).

La enfermedad enfrenta a las personas afectadas con un quiebre en la
organizacién de su vida cotidiana y en su propia biografia. "Vida cotidiana" hace
referencia a esa realidad de objetos y relaciones que se nos impone como natural;
es el lugar coman en donde actuamos y donde comprendemos el sentido de
nuestras acciones y las acciones de los otros, ya que es el mundo que se comparte
con otros a través de esquemas interpretativos y practicos de sentido comun. En
este mundo cotidiano, la enfermedad irrumpe como una situacion problemética que
cuestiona la "actitud natural”, plantea nuevos problemas y exige de las personas
medidas que permitan "un nuevo orden de cosas, una nueva cotidianeidad

significativa" (Alves, 1999).

Los sentidos y significados, el orden de importancia y la intensidad con la
gue cada persona vive y experimenta cada una de estas cuestiones, varia y se
diferencia en funcion de una trayectoria de vida y una biografia que le es propia, y a
partir de la cual se diferencia de los otros al mismo tiempo que se identifica con
ellos (Recoder, 2005).

En ese sentido como mencionan Susana Margulies y Nélida Barber (2006)
en esa experiencia confluyen los procesos particulares, privados, intimos, de vivir
con el virus, la situacién de fragilidad y padecimiento propia de la enfermedad y su
tratamiento, con los procesos de estigmatizacion y discriminacion, los problemas de
la accesibilidad a la atencién médica, las dificultades econdmicas, la discriminacion

laboral, etc. Las condiciones de la desigualdad social y los procesos de
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vulnerabilidad social diferencial que caracterizan la historia global del VIH y la
epidemia del SIDA se tornan realidad fisica y social en las experiencias de
sufrimiento y fragilidad que resultan del convivir con el virus y las trayectorias de los
afectados. Nos encontramos en un ir y venir constante entre el nivel individual de la
experiencia y las diferentes construcciones discursivas que los diversos actores
con distintos intereses, politicas y modelos de practicas disputan y configuran en

torno a la enfermedad.

En lo que respecta a la experiencia desde una perspectiva de género retomo
las reflexiones elaboradas por Knauth y Gomes (2009), quienes establecen que en
los sectores populares en diferentes culturas perciben al cuerpo y sus funciones
reproductoras como parte del mundo femenino, en la medida en la que se recurre a
un modelo de construccién cultural del género donde las mujeres son las
responsables de cuidar de los hijos, de la casa, de la higiene y la nutriciéon de la
familia, de los enfermos y de las personas de edad (Girmberg, 2009: 112).

A partir de lo establecido por Cordas (1988) “la presuncion de las
experiencias en género son incorporadas (embodied) no se limita a las
experiencias fisicas del cuerpo, sino que se vincula a algo mucho mas amplio: una
concepcion de que la vida social esta enraizada basicamente en un cuerpo no
dualista, o sea, no diferente y/o en interaccidon con un principio opuesto de mente.
(Grimberg, 2009: 113).

Es sabido que las configuraciones de la parentalidad se reconstruyen
durante el proceso migratorio, es decir, se conforman nuevos circulos de
convivencia directa, por lo que es necesario indagar como estos lazos también
constituyen estrategias para enfrentar el diagnostico y el vivir con VIH, es decir,
¢quiénes cuidan de las personas infectadas en caso de presentarse una
contingencia de salud si no se cuenta con familiares directos?, y de igual modo
investigar cOmo estas nuevas parentalidades intervienen en los procesos de

autoatencion de los y las infectadas por VIH.
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Otro aspecto que es necesario describir y analizar mediante las
representaciones de las/los interlocutoras/es es saber coOmo se establecen las
nociones de practicas sexuales seguras (0 no) al ser seropositivas/os, el erotismo,
el deseo sexual y el amor romantico. Con esto me refiero a si existen o no cambios
en la forma de llevar a cabo estas actividades por ser portadoras/es de VIH o

permanecen de igual forma a la de antes de ser diagnosticadas/os.

El tema del estigma y la discriminacion es central en una investigacion de
este corte, pues las significaciones que persisten en torno al padecimiento se han
establecido apegadas a estas categorias desde que se supo la existencia del
VIH/SIDA. Indagar si existe ocultamiento o no del diagnéstico, con quienes lo

comparten y los motivos de hacerlo al igual que el de ocultarlo.

La previsibilidad a contraer VIH/SIDA debe ser evidenciada, esto debido a
gue en otras investigaciones, este tema se hace presente al momento de indagar
en la trayectoria de las y los actores, es decir, evidenciar si las y los interlocutores
crefan posible el que adquirieran VIH/SIDA debido a sus practicas sexuales® o no,
ademas que se relaciona estrechamente con los saberes que tenian respecto al
tema del VIH/SIDA.

Existen factores importantes en la forma de vivir una misma enfermedad por
parte de distintas sujetas y sujetos, en ese sentido es necesario indagar en las
diferencias y similitudes que se establecen en la forma de vivir con VIH/SIDA
siendo hombre y siendo mujer, para de esta forma poder evidenciar desigualdades,

ventajas o desventajas que se pueden establecer por cuestiones de género.

® Todas las personas que participaron en la presente investigacion adquirieron la infeccién mediante via sexual.
No incluyo personas que fueron infectadas por transfusion sanguinea, utilizacion de drogas intravenosas ni via
lineal, pues el tema del ejercicio de la sexualidad es el que me interesa indagar, asi como el peso social que
tiene el ejercicio de la misma y las ideas establecidas en torno a la infeccion.
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Interrogantes del Problema

Es necesario mencionar que esta investigacion ha sufrido modificaciones a
lo largo de su realizacion. Los ejes para abordar el problema, asi como las
interrogantes se modificaron ante lo que se encontr6 en campo, ya que en el
mismo las preguntas iniciales daban una descripcion muy acotada de la
problemética a investigar y otras tantas hicieron que la informacion obtenida llevara
a realizar otro tipo de investigacion haciéndola demasiado grande tomando en
cuenta los tiempos tan acotados para la realizacion de la misma; sin embargo, esta
gran cantidad de datos se podra evidenciar en trabajos subsecuentes, ya sea en

articulos complementarios o retomandolos para una investigacion doctoral.

Las interrogantes que me dieron la posibilidad de evidenciar y abordar la

problematica acotada en esta investigacion son las siguientes:

1. ¢Qué significado tenia para las y los interlocutores el VIH/SIDA en sus vidas
antes de ser diagnosticados, como percibian el padecimiento y como

reaccionaban ante él?

2. ¢Al saberse diagnosticadas/os, como se transformaron los significados que
tenian las y los interlocutores respecto al VIH/SIDA al momento de recibir el

diagnostico?

3. ¢Como se vive la experiencia del VIH/SIDA en un contexto de migraciéon y
como se establecen las interacciones sociales a partir de ser portadora/or

con la familia, amigos y comparieros de trabajo?
4. ¢CoOmo interviene el proceso migratorio con ser VIH positiva/o y el

establecimiento de las redes de autoayuda, autopoyo y la autoatencion al

estar viviendo en lugar distinto al de origen?
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5. ¢Qué diferencias o similitudes existen por ser hombre con VIH y mujer con

VIH a partir de las representaciones de las y los interlocutores?

Estas interrogantes cumplen con una serie de objetivos generales que a

continuacion plasmo:

Describir y analizar mediante las representaciones de las y los
interlocutores, qué sabian y qué representaba para ellas y ellos el VIH,
antes de ser diagnosticadas/os. Esto debido a que la percepciéon de los
procesos de S/E/A son distintos antes de saberse infectada/o, la
indagacién de estas representaciones tienen el objetivo de igual manera
de percibir como sus roles de género, su sexualidad, su clase social y
nivel educativo construyen esas nociones en torno al VIH.

Describir y analizar como se modificaron los significados de las y los
interlocutores al momento de recibir el diagnostico y en la etapa
posterior, saber de qué recursos se valieron para obtener informacién
respecto al VIH, como afectdé en el desarrollo de sus interacciones
sociales el saberse seropositivas/os y saber a través de sus
representaciones si se modificaron o establecieron de igual modo dichas
interacciones, desde el plano de convivencia, sexualidad, ocultamiento
del diagnostico o apertura del mismo, afectaciones a sus actividades
laborales, familiares y de amistad.

Describir y analizar como interviene el proceso migratorio en las y los
interlocutores para identificar como generar estrategias y herramientas
para afrontar el padecimiento cuando no se encuentran en sus lugares
de origen, alejados de sus familiares directos y amigos, cOmo establecen
las nuevas parentalidades y como éstas intervienen ante los procesos
emocionales y contingencias de salud. Describir y analizar quienes
fungen como cuidadores de las u los interlocutores, como se desarrollan

los procesos de S/E/A en contexto de migracion.
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e Describir y analizar si ser portadora/or de VIH en Playa del Carmen se
vive de diferente manera por cuestiones de género, esto debido a las
ideas y prenociones en torno al género y el padecimiento para poder
vislumbrar si siguen vigentes los prejuicios y saberes que se han
establecido a lo largo de la historia de la enfermedad o si se han ido
modificando e identificar como interviene el proceso migratorio en toda

esta problematica.

Respecto a las hipotesis planteadas, éstas pretendian dar una respuesta a lo

gue esperaba encontrarme en campo de acuerdo a las interrogantes establecidas

antes de realizar la investigacion.

Lo que sabian las y los interlocutores sobre el VIH/SIDA antes de saberse
diagnosticados estaba influenciado en gran parte a las nociones
establecidas socialmente y las cuales estaban muy apegadas al estigma y
la discriminacion, puede ser que tanto las y los interlocutores percibian el
VIH como una sentencia de muerte ya que los significados construidos en
torno al padecimiento se siguieron manteniendo de sus fuentes primarias de
informacién, como los son medios de comunicacion, familiares e
instituciones. Dichos significados fueron introyectados en ellas y ellos
llevando como consecuencia una informacion muy limitada en torno a la
enfermedad. De igual modo puede ser que en algunos ignoraban qué era el
VIH/SIDA y sus formas de transmision, y veian la posibilidad de contraer la
infeccibn como algo muy remoto. Como resultado de esto las/os llevd a no
tomar las medidas necesarias de prevencién teniendo como consecuencia
una infeccion por VIH.

Al pasar por una situacion de diagndéstico de VIH es posible que se tenga la
necesidad de buscar informacién y reestructurar las nociones establecidas
hasta el momento no sélo respecto al VIH sino la forma en la que se
perciben los procesos de S/E/A. De igual modo puede ser que a nivel

emocional se experimenten aflicciones al saberse seropositivos. Las
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reacciones pueden ser de depresion, trauma o algunas otras situaciones.
Sin embargo las y los interlocutores han ido generado estrategias para
afrontar la enfermedad. Estas estrategias pueden ser de ocultamiento del
padecimiento como estrategia de defensa ante el estigma y la discriminacion
0 pueden darse situaciones que saquen ventaja debido a su enfermedad.

Al estar en contexto de migracion las y los interlocutores viven los procesos
de S/E/A de distinta manera a como lo viven en sus lugares de origen, esto
debido a que puede ser que la familia no se encuentre con ellas/os, llevando
a generar redes de apoyo a partir de la amistad y establecer lazos de
parentesco no sanguineos para poder tener apoyo ante situaciones de
contingencia. Es necesario contar con apoyo emocional ante ser
seropositiva/o pues el impacto social de la enfermedad es muy grande
debido al estigma y discriminacion que ha existido a lo largo de la historia de
la enfermedad. Puede ser que el hecho de migrar a Playa del Carmen los
pusiera en situacion de riesgo o puede ser que se infectaron en sus lugares
de origen, sea cual sea la situacion esto tiene significados y consecuencias
en la forma de percibir y vivir los procesos de S/E/A, de igual modo puede
que el vivir con VIH en Playa del Carmen sea mas facil que en sus lugares
de origen por ser una ciudad con diversidad cultural, con un ejercicio de la
sexualidad méas abierta y al no tener la vigilancia de la familia tiendan a
ejercer sus relaciones sexuales mas liboremente.

Desde el surgimiento del VIH hace mas de 30 afios se empezaron a
establecer  construcciones de prejuicio apegadas al estigma y la
discriminacion de las personas que viven con VIH/SIDA, esto sobre todo
deviene de que en sus inicios el padecimiento afectd Unicamente a varones
homosexuales situacion que hizo que se generaran metaforas e ideas
asociando al VIH/SIDA como un castigo divino por ser consideradas las
practicas sexuales homosexuales como “desviaciones” no apegadas a la
“‘normalidad” y por consiguiente etiquetando a quienes las practicaban. Estas
ideas se han establecido fuertemente en el imaginario de nuestra cultura,

asociando a cualquier varén que se le sepa portador de VIH con la marca
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‘homosexual” aunque no lo sea. En el caso de las mujeres, como en sus
inicios el padecimiento en ellas se debia en su mayoria a transfusiones
sanguineas y debido a las précticas sexuales de sus comparfieros, se
establecio la idea de que ser mujer con VIH es “victima” y es la que ha
permeado hasta este momento. De igual modo se debe entender que los
procesos de S/E/A se viven y desarrollan de diferente manera por las
cuestiones de género y las estrategias que por ello se desarrollen al
momento de presentarse contingencias, el trato por el personal sanitario
puede ser distinto hacia hombres y mujeres. De igual modo el trato que las y
los interlocutores perciben se les brinda por parte de sus circulos sociales de
interaccion mas cercanos como lo son familiares, amigos y compafieros de

trabajo que saben su padecimiento.

Metodologia de investigacion

En el transcurso de la busqueda de referencias e informacion respecto a la
teméatica del VIH/SIDA me percaté que existe una gran cantidad de estudios
elaborados tanto de corte cuantitativo como cualitativo. Si bien los primeros nos
proporcionan cifras epidemiolégicas, no pueden brindarnos detalladamente el como
se vive la construccién social de la enfermedad, y por ende no se pueden
establecer pardmetros para saber por qué cada dia van en aumento los casos de
infeccion, después de lograr que en la década de los 90 se frenara un poco esta

situacion.

Gracias a los farmacos antirretrovirales que ayudan a controlar la
enfermedad y la campafas de concientizacion deberia existir una disminucion de
nuevos casos de infeccion, sin embargo, las estadisticas muestran que el problema
del VIH/SIDA cada dia va en aumento, y a diferencia de hace 30 afios cuando
surgid la enfermedad, en la que solo afectaba a hombres homosexuales, hoy en
dia hombres heterosexuales, mujeres y hasta nifios son propensos a contraer el

virus. En este sentido es que se debe investigar de manera profunda en las causas
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por las cuales dichas cifras epidemioldgicas van a la alza y la Unica manera de
poder lograrlo es mediante investigaciones cualitativas que nos puedan
proporcionar datos de lo que estd sucediendo a nivel social y cultural respecto al
VIH/SIDA en nuestro pais.

En la presente investigacion parto de datos epidemiologicos para poder
contextualizar la problematica del VIH/SIDA que se esta viviendo en el municipio de
Solidaridad en Quintana Roo, es decir, investigaciones cuantitativas que justifican
el interés de realizar la misma en esta demarcacion, creo fehacientemente que las
investigaciones pueden ser mas enriquecedoras si se utilizan aportes tanto
cuantitativos como cualitativos, sin embargo, dada la formaciéon que estoy llevando
a cabo la investigacion central es cualitativa, apoyandose en datos cuantitativos

para reforzar algunas concepciones que se tienen en la tematica del VIH/SIDA.

Estoy consciente de que existen varios debates sobre la utilizacion de
técnicas cuantitativas y cualitativas para realizar una investigacion, en este sentido
quiero retomar a Miguel Valles quien menciona que “los diferentes enfoques han
llevado a los investigadores, a lo largo de los afos, a plantearse diferentes
cuestiones y a enmarcar sus trabajos dentro de tradiciones tedricas. Estas han
traido consigo una gran variedad de perspectivas teorico-metodolégicas en el
campo cualitativo, que conviene conocer minimamente. Para este propoésito va a

ser de gran utilidad el concepto kuhniano de paradigma” (Valles, 2000).

De este modo el concepto paradigma es una imagen basica del objeto de
una ciencia. Sirve para definir lo que debe estudiarse, las preguntas que es
necesario responder, como deben preguntarse y qué reglas es preciso seguir para
interpretar las respuestas obtenidas. El paradigma es la unidad mas general de
consenso dentro de una ciencia y sirve para diferenciar una comunidad cientifica (o
subcomunidad) de otra. Subsume, define e interrelaciona los ejemplos, las teorias y
los métodos e instrumentos disponibles” (Valles,1993: 598). Valles no subraya que

las teorias (entendidas como perspectivas, creadoras de imagenes del objeto,
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CONACYT

meétodo y sujeto del conocimiento) se conciben como partes del paradigma que las
engloba; y que hay una clara alusion a las tradiciones tedrico-metodoldgicas que
conforman y son conformadas por las comunidades cientificas (Valles, 2000). En
este sentido el paradigma es la construccién socio-cultural que se tiene del
VIH/SIDA en contextos de migracion y turismo, en mujeres y hombres y que

diferencias o similitudes viven al saberse portadoras/es de VIH.

Es importante mencionar que durante la realizacion de esta investigacion se
realizaron entrevistas semiestructuradas (Anexo 1). Si bien existi6 un guidon de
entrevista es cierto que durante el proceso de las mismas surgieron preguntas que
no se habian contemplado en el mismo. De igual manera las dinamicas de las
entrevistas variaron entre cada participante, llevando siempre ejes tematicos que
se desarrollaron poco a poco de acuerdo al didlogo que se establecié y a los

intereses de ellas y ellos en tocar ciertas partes de sus trayectorias.

La investigacion no solo consistidé en realizar entrevistas pues conforme
avance en el proceso, tuve la oportunidad de acompafiar a las y los interlocutores a
sus citas médicas, convivencias familiares, con amistades y terminé desarrollando
una relacion de amistad con ellos. En este sentido quiero precisar que cuando se
investigan procesos en donde la salud y la vida misma se encuentran en juego; y
en donde las y los interlocutoras/es te comparten cosas muy intimas de sus vidas
es inevitable el no establecer vinculos amistosos con ellas y ellos. De este modo
algunas veces me buscaban para salir a platicar no en la relacion investigador-
informante, sino como amigo con quien podian compartir sus angustias y sentires

respecto al VIH y otras situaciones que atravesaban en sus vidas.
Estas situaciones me permitieron observar como se desarrollan sus vidas de

manera cotidiana ante ciertos procesos, para de este modo entender como el VIH

pasa a un segundo plano en las personas que viven con el virus.
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A este respecto puedo asegurar que la investigacion realizada es una
etnografia tomando en cuenta las definiciones que retoma Valles (2000) de Peggy
Reeves Sanday (1979). En los estudios antropolégicos de otras culturas se
diferencian tres estilos etnograficos:

1) El estilo holistico (compuesto a su vez de dos subestilos: el
configuracionista de Ruth Benedict y Margaret Mead, por un lado; y el funcionalista
de Malinowski y Radcliffe-Brown, por otro).

2) El estilo semidtico (desdoblado en la antropologia interpretativa de Geertz
y en la antropologia cognitiva de Goodenough).

3) El estilo conductista de los Whitings.

La autora de esta clasificacion, concluye que "el paradigma etnografico en
antropologia esta internamente diferenciado”, debido a que el foco de atencion se
pone unas veces en el conjunto (estilo holistico), otras en el significado (estilo
semidtico) y otras en el comportamiento (estilo conductista). Asimismo, dicho
(mini)paradigma etnografico varia el objetivo analitico, entre la descripcién y la
explicacion. No obstante, cree que la utilizacion de uno u otro estilo dependera de

los objetivos y preferencias del etnografo” (Valles,2000: 35).

Reeves retoma a su vez a Hamilton (1994) pare referirse que a la llamada
"sintesis etnografica", refiriendose a un dominio comun de antropdlogos y
socidlogos, pues ambos pretenden "escribir sobre otros" (significado basico del
término etnografia) y esos otros estan dentro y fuera de la propia cultura (Valles,
2000: 35).

‘Parece mas adecuado hablar de las perspectivas etnograficas (en plural),
ya que han ido surgiendo diversos estilos compuestos a su vez por subestilos

tedrico metodoldgicos.

Se trata de una variedad articulada doblemente, debido a las raices

disciplinares o intelectuales (antropologia, linglistica, fenomenologia,
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hermenéutica...) y a los rasgos metodologicos (trabajo decampo, observacion,
participacion) que se combinan en las diversas perspectivas etnogréficas.” (lbid.
36)

Valles retoma a Guba y Loincoln quienes consideran que los paradigmas
deben entenderse como sistemas de creencias basicas (principios, supuestos)
sobre:

a) La naturaleza de la realidad investigada (supuesto ontoldgico): en cuanto a
ésta categoria, mi percepcion del problema a estudiar, se basaba al
momento de realizar el disefio en prenociones que tenia acerca del
VIH/SIDA.

Dichas prenociones estaban ligadas a una construccion de estigma y

discriminacion que viven las personas seropositivas.

b) Sobre el modelo de relacion entre el investigador y lo investigado
(supuesto epistemologico). A este respecto debo precisar que he optado por
establecer una relacion que metodolégicamente se denomina horizontal, es decir,
planteo el que mis entrevistadas/os sean interlocutores y no informantes. A este
respecto retomo a Olaf Kaltmaier quien menciona que un primer intento se dio en
la antropologia social, durante las décadas de 1980 y 1990. Con teorias
posestructuralistas, posmodernas y poscoloniales, el lugar epistemolégico de la
antropologia y de las ciencias sociales, y culturales en general, fue puesto en
jague. En un acercamiento autocritico se cuestionaron la construccion del otro, las
narrativas antropoldgicas, las relaciones en el trabajo de campo, asi como el uso

del saber respecto al otro (Kaltmeier, 2012: 26).

En este sentido Kaltmeier menciona que la acumulacion de saberes es
parte integral de los proyectos coloniales. Contar, medir, clasificar y representar
han sido desde los primeros contactos culturales de esa época métodos para
adquirir conocimiento sobre el otro. Desde esta percepcion, el punto de partida

para la produccion del saber es el sujeto racional-moderno del Occidente (ibidem).

18




Higat
—l

ClcSAS

Tal perspectiva egocéntrica lleva a un etnocentrismo del conocimiento, en el
que los otros son construidos como seres inferiores. De igual modo refiere a
Wandenfels para establecer que en un segundo paso, este egocentrismo es sobre
determinado por un logos universal expresado en términos tales como civilizacion,
progreso y desarrollo, declarando un conocimiento particular, lo occidental, como
una verdad universal (Kaltmeier, 2012: 25-26). Es asi, que propongo no
establecerme como el productor de conocimiento de VIH en contextos de migracion
por sobre mis interlocutores, sino que realizaré mi investigacién en una posicion de
pares y en donde yo interpretaré sus representaciones y utilizaré herramientas
tedricas para realizar el andlisis de los datos.

Desestructurar el papel del subalterno, o del otro, en todas las estaciones del
proceso de investigacion, es necesario resaltar la voz de los subalternos de una
manera dialégica: la definicion del topico, la identificacion de las fuentes, la
presencia en campo, el problema de la autoridad y flexividad académica. Los
métodos no tienen un fin en si, sino que, son un instrumento para la construccion
social del saber. De tal modo, deben comprobar su uso en la practica de la
investigacion (Kaltmeier, 2012: 31).

c) Sobre el modo en que podemos obtener conocimiento de dicha realidad
(supuesto metodol6gico). Si se ha partido de una realidad "real" (objetivamente
aprehensible) y una separacion sujeto-objeto, la preocupacion metodologica se
centrara en el control experimental de posibles factores explicativos alternativos. Si,
en cambio, se ha partido de un realismo critico ("una realidad ‘real' pero soélo
imperfectamente 'y probabilisticamente aprehensible”), y se defiende Ia
comunicacion sujeto-objeto, se practicara (dentro de una logica experimental
revisada) un mayor interés por la utilizacibn de métodos y técnicas cualitativos
(Gubay Lincoln, 1994).
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No se trata, por tanto, de aspectos de método Unicamente. El paradigma
guia al investigador: ademas de en la seleccibn de métodos, en aspectos
ontoldgica y epistemologicamente fundamentales (Guba y Lincoln, 1994: 105). De
este modo debe entenderse que los tres supuestos estaran interrelacionados. De
modo que la creencia basica o principio que asuma el investigador, en el nivel
ontoldgico, le deberia llevar (siempre segun los autores citados) a adoptar posturas
consonantes en los planos epistemoldgico y metodolégico (Valles, 2000).

Esta es una investigacion antropoldgica por los tanto retomo tres elementos
que Eduardo Menéndez establece son necesarios para poder comprender el papel
metodoldgico y conceptual de la antropologia social, respecto a otras disciplinas
cientificas: la aproximacion personalizada a los problemas y sujetos de
investigacion basada en una comparativamente larga y permanente relacién en el
campo del “otro”; la negacion a aceptar una division entre el investigador que
obtiene informacién y el que analiza (o interpreta); y el desarrollo de
investigaciones sobre sujetos que constituyen “otros culturales” (Menéndez, 1991:
22)

Para obtener los datos de esta etnografia se trabajé en conjunto con Vida
Positiva Playa A.C., dicho contacto debo agradecerlo en gran medida a la Dra.
Patricia Ponce (CIESAS Golfo) y a la AHF México pues fueron quienes me
contactaron con el presidente de la A.C., Rudolf Geers, quien me proporcioné datos
epidemiologicos de acuerdo a sus estadisticas propias obtenidas mediante las
encuestas que se aplican a las personas que acuden a realizarse la prueba rapida
de deteccion de anticuerpos para el VIH y desde luego me puso en contacto con
personas tanto mujeres como hombres que viven con VIH y que migraron a Playa

del Carmen.

Muchos de los datos proporcionados por Vida Positiva Playa A.C. los
confirmé por mi mismo, pues a modo de retribucion me ofreci como voluntario en

donde pude dar consejeria en temas de prevencidon, tomar muestras sanguineas
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para la aplicacion de las pruebas rapidas vy, tal vez la mas importante desde mi

propia vision, la de dar pos consejeria y resultados de las pruebas.

Es muy importante mencionar que si bien quise obtener informacion del
Hospital General de Playa del Carmen que es la institucion encargada de atender a
los personas infectadas por VIH/SIDA que no estan afiliadas al IMSS ni al ISSSTE,
(esto con el objetivo de obtener las representaciones de la problematica del VIH,
desde la vision y conocimiento del personal sanitario), no obtuve respuesta de
dicha institucion durante los cuatro meses de trabajo de campo, aun con los oficios

correspondientes emitidos por el CIESAS.

La negativa ante la solicitud me llevo a no incluir la percepcion del personal
sanitario respecto a esta tematica, estoy consciente de que esto produce una vision
sesgada de la realidad y que sélo tendré las voces las personas que viven con VIH,
sin poder hacer un contraste entre los discursos establecidos tanto por los
afectados como por las instituciones para tener mayor objetividad a la hora de
analizar datos. Sin embargo cuando asistia al hospital a preguntar si ya habia

respuesta a mis oficios, siempre me daban negativa.

Antes de ir a trabajo de campo disefié una serie de preguntas para obtener
los datos, dichas preguntas las utilicé en las primeras sesiones con las y los
interlocutores, pues una vez establecido el rapport las entrevistas tomaran su curso
y se presentaran como un diadlogo que fluyé por si mismo, percatindome de que

las y los interlocutores me tenian cada vez mas confianza.

Las primeras tres semanas de mi trabajo de campo fue un tanto dificlil
establecer el primer contacto con el presidente de la A.C., (por las multiples
actividades que éste tenia) en las conversaciones telefénicas previas se mostré

muy interesado en el proyecto y no tuvo problema alguno con poder ayudarme.
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Debo sefalar que el trabajar como voluntario en el A.C. me permitié
presentarme con los demas de una forma “horizontal”, pues no queria que me
vieran como el investigador que quiere sacar informacién, asi que solo me presenté
como Carlos Alberto el nuevo voluntario que tenia ganas de ayudar y aprender. En
cierta medida yo era el observado en un principio, el “otro”, pues los
cuestionamientos vinieron de los voluntarios y yo daba respuesta a los mismos. ¢A
qué te dedicas?, ¢por qué estas apoyando?, ¢tienes pareja?, ¢conoces a alguien
con VIH?, ¢habias hecho esto antes?, etc., fueron en repetidas ocasiones las

preguntas que me hacian.

Algunas/os de las/os voluntarios son VIH positivas/os, sin embargo dado la
tematica a estudiar, la cual es delicada y sensible ante los discursos, jamas
cuestioné quien era portadora/or, fueron ellas y ellos cuando supieron que era
investigador quienes se acercaron a mi y me compartieron su estado serolégico y

su interés en participar en la investigacion.

Antes de irme a campo me preocupaba mucho lo concerniente a la cuestion
de género, es decir, me preguntaba si las mujeres que decidieran ayudarme con su
testimonio verian esta cuestibon como una barrera, desconfianza o freno para que
hablaran de su experiencia, sobre todo por que indudablemente tocaria temas de
sexualidad, sin embargo debo decir que fueron las que en un principio se
mostraron mas participativas y los varones fueron los que se resistieron mas en un

inicio a abrirse en la narracion.

Durante tres meses y medio trabajé como voluntario y después de los
horarios de trabajo y conforme iba conociendo a las y los interlocutores
estableciamos los dias y espacios donde llevariamos a cabo el dialogo. Debo
sefialar algo que es importante sobre todo cuando tienes un periodo de campo tan
corto, y es el referente a acoplarse a los horarios y disponibilidad de las y los
interlocutores, sus demas actividades tanto domésticas, labores y personales en

ocasiones hicieron que las entrevistas se movieran de dia, horario y lugar para
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realizarlas. Cuando alguna/o me decia que en ese momento podia verme debia

dejar de hacer actividades y acudir con ellos.

Cuando armé el proyecto de investigacion estableci mi interés por entrevistar
a cuatro varones y cuatro mujeres que no fueran originarias/os de Playa del
Carmen, es decir que hubiesen migrado a esta ciudad, que vivieran con VIH bajo
tratamiento ARV y que no contaran con servicio médico del IMSS o ISSSTE, sino
gue se atendieran en el Hospital General de Playa de Carmen mediante el Seguro
Popular. Sin embargo es importante mencionar que debido a que reconstruir las
trayectorias de vida en procesos de S/E/A puede llegar a ser delicado y remover
emociones, que me vi en la necesidad de ir obteniendo a las y los interlocutores de
acuerdo a como me ofrecieron su ayuda, por lo que los parametros de
caracteristicas de las y los informantes fueron diversos en algunas cuestiones pero

no tanto en otras.

Quiero plasmar algo que es demasiado importante, y es lo que respecta a
las relaciones personales que se fueron estableciendo con mis interlocutores. Si
bien metodolégicamente queria que me percibieran no como el investigador sino
como alguien que se interesa en el tema, al principio no fue posible, esa posicién e
investidura que yo representaba al ser estudiante de posgrado en un principio
provocé en ellos hablarme de “usted”, muy propiamente y trataban de utilizar un
lenguaje especializado cuando se referian al VIH/SIDA, lenguaje que como
veremos en el desarrollo de esta investigacion es adquirido por su necesidad de

indagar en su padecimiento o retomado por los discursos médicos.

Sin embargo debo agradecer enormemente a Roman, Adela, Asrael, Hugo,
Claudia, Rodolfo y Sofia (nombres que ellas/os eligieron utilizar para ésta
investihacién), por permitirme adentrarme en sus vidas y ganarme su confianza, a
tal grado que esa manera de dirigirse a mi mientras avanzabamos en la
reconstruccién de sus trayectorias de vida se modificé al punto de llamarme

Carlitos, amigo y a buscarme no solo para realizar el trabajo, sino para contarme
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sus problemas y salir a convivir como lo hacen los amigos. Debo admitir que he
sido muy afortunado no solo como investigador sino como persona en

encontrarlas/os y saber mas sobre el VIH/SIDA y la vida cotidiana.

Enfoque relacional

Un aspecto de suma importancia en el estudio de los procesos S/E/A, desde
la perspectiva de las ciencia sociales y en especifico desde el punto de vista de la
antropologia social y la antropologia médica , es el que respecta a la estructuracion
de las relaciones sociales en las que participan los actores participantes en tales
procesos, y como es que dichas relaciones determinan el trayecto y el resultado de

los mismos en términos de consecucion del objetivo principal.

El abordaje de los procesos de S/E/A en la antropologia médica implica
como un hecho esencial la insercion de los mismos en los contextos de relaciones
sociales entre sujetos, instituciones y procesos que continlen y generen
significados (Freyermuth y Sesia, 2006), los procesos de atencion a la salud
suceden siempre dentro de marcos socioculturales en los que los actores
involucrados construyen relaciones y a partir de éstas, elaboran interpretaciones
gue les permiten comprender y apropiarse de sus procesos. En este continuum de
relaciones y significados, las diferencias entre unos actores y otros juegan papeles
decisivos y definen las caracteristicas de las relaciones que establecen entre si, y
estas diferencias estan determinadas por factores existentes y preexistentes en
muy diversas esferas de la vida social de los sujetos y los grupos que participan en

los procesos de atencion a la salud (Macias, 2012).

El argumento principal del enfoque relacional de acuerdo con Eduardo
Menéndez (2009) consiste en la consideracién de las formas en que se establecen
las relaciones entre actores, estructuras, instituciones y procesos en torno a los
procesos S/E/A. La premisa tedrica propuesta en dichas relaciones se suceden en

forma articulada, esencialmente a través de las representaciones y las practicas
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llevadas a cabo por los sujetos y grupos sociales involucrados en procesos de
enfermedad/padecimiento y de busqueda e implementacion de estrategias
curativas, tanto de manera individua como colectiva. Dichas relaciones estan
planteadas frecuentemente en términos dicotomicos, en los que ambas partes
construyen y significan relaciones de diferencia y desigualdad, lo cual es aplicable
en diversos niveles de andlisis y en mdultiples dimensiones tanto clinicas como

sociales, culturales, politicas y econémicas de la realidad (Ibidem)

Personas que viven con VIH que participaron en la investigacion

A continuacién menciono las caracteristicas de las y los interlocutores/as
con quien hice el trabajo de campo y quienes me permitieron adentrarme en sus

vidas para reconstruir juntos sus trayectorias de vida en torno al VIH/SIDA.

Conoci a cada una/o de las/os interlocutoras/res los de forma muy
especifica, si bien la mayoria de ellas/os los logré contactar mediante la ayuda de
Vida Positiva Playa A.C. a otros los conoci en mi proceso de estancia en Playa del
Carmen. Se tuvieron de 12 a 14 entrevistas con cada una/uno de ellos en sesiones
semanales de 2 a 3 horas de trabajo.

Estos son las y los interlocutores que participaron en la investigacion.

Nombre: Roman

Edad: 29 afos
Preferencia sexual: Homosexual
Lugar de origen: Distrito Federal
Tiempo de Residencia en PDC: | 5 afios

Afo de diagnéstico: 2008

Tiempo de estar bajo TX ARV: | 2 afios

Lugar donde supo su DX: UNAM (D.F.) Campaiia de salud
Escolaridad: Licenciatura
Relacion de pareja actual: No

Motivos por los que migro a Trabajo

PDC:

Nombre: Adela

Edad: 35 afnos
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Preferencia sexual: Heterosexual

Lugar de origen: Chetumal, Quintana Roo
Tiempo de Residencia en PDC: | 17 afios

Afio de diagndstico: 2005

Tiempo de estar bajo TX ARV:

9 afios con periodos sin tratamiento

Lugar donde supo su DX:

IMSS Canculn

Relacién de pareja actual:

No

Escolaridad:

Bachillerato

Motivos por los que migro a
PDC:

Trabajo de padres

Nombre: Hugo

Edad: 35 afios
Preferencia sexual: Homosexual
Lugar de origen: Mérida, Yucatan
Tiempo de Residencia en PDC: | 14 afios

Afo de diagnéstico: 2012

Tiempo de estar bajo TX ARV: | 2 afios

Lugar donde supo su DX: Playa del Carmen
Escolaridad: Secundaria
Relacién de pareja actual: No

Motivos por los que migro a Trabajo

PDC:

Nombre: Asrael

Edad: 40 afios
Preferencia sexual: Homosexual
Lugar de origen: Estado de México
Tiempo de Residencia en PDC: | 5 afios

Ao de diagndstico: 2000

Tiempo de estar bajo TX ARV: | 11 afios

Lugar donde supo su DX:

Distrito Federal

Escolaridad:

Bachillerato Trunco

Relacién de pareja actual: Si
Motivos por los que migro a Trabajo
PDC:

Nombre: Sofia
Edad: 40 afios
Preferencia sexual: Heterosexual
Lugar de origen: Tabasco
Tiempo de Residencia en PDC: | 20 afios
Afo de diagnéstico: 2000
Tiempo de estar bajo TX ARV: | 9 afios
Lugar donde supo su DX: Cancun
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Escolaridad: 2 afos de primaria
Relacion de pareja actual: Si

Motivos por los que migro a Trabajo
PDC:

Nombre: Claudia
Edad: 39 afios
Preferencia sexual: Heterosexual
Lugar de origen: Tabasco
Tiempo de Residencia en PDC: | 15 afos

Afio de diagndstico: 2003

Tiempo de estar bajo TX ARV: | 8 afios

Lugar donde supo su DX: Cancun
Escolaridad: Secundaria
Relacion de pareja actual: No

Motivos por los que migré a
PDC:

Trabajo de ex pareja

Un ultimo interlocutor se incorpord a esta investigacion debido a que Hugo

decidi6 abandonar su participacion pues para él era muy dificil revivir situaciones

gue Vivié en su proceso de aceptacion, no tanto por ser VIH positivo sino por ser

homosexual, y esas cargas simbolicas que se presentaron al momento de decirle a

su padre que era gay.

Este ultimo interlocutor de igual forma lo conoci por su trabajo como

voluntario en la A.C. y el mismo se ofrecio a participar cuando supo que uno de mis

interlocutores ya no pudo ayudarme con la investigacion.

Nombre: Rodolfo

Edad: 37 aios
Preferencia sexual: Homosexual

Lugar de origen: Hermosillo, Sonora
Tiempo de Residencia en PDC: | 1 afio

Ao de diagnostico: 2003

Tiempo de estar bajo TX ARV: | 3 aflos

Lugar donde supo su DX: Hermosillo
Escolaridad Licenciatura
Relacion de pareja actual: Si

Motivos por los que migro a
PDC:

Vacaciones/ le gusto se quedo a vivir
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Como antropologo debo admitir que es mi primera experiencia de forma muy
cercana en investigar problemas de salud y generar vinculos afectivos con ellas/os.
El involucrarme en que tomen la atencion adecuada, el servir de vehiculo para que
sean escuchadas/os ante un padecimiento como lo es el VIH, me ha permitido no
solo cuestionar el trabajo que como antropdlogos tenemos, y es aqui donde puedo
entender que el trabajo que la antropologia tiene no sélo es el entender al otro sino,
ayudarlo, a resolver las probleméaticas a las cuales se enfrenta. La vision del
observador pasa a un terreno mas elaborado, es decir, al del amigo, el confidente

el que apoya y ayuda.

En cuanto a los espacios donde se llevaron a cabo las entrevistas variaron,
en las primeras cuando era para conocerlos y hablar de temas en general fueron
en cafeterias, restaurantes o parques. Sin embargo cuando empezamos a
adentrarnos en tematicas de la enfermedad misma el espacio idéneo fue mi casa o
la de ellas/os, para que de este modo no se sintieran incomodas/os al momento de
hablar de VIH/SIDA.

Busqué realizar la investigacion basandome en lo que Patricia Ponce (2004)
establece respecto a que la etnografia es un camino espléndido que nos permite
acercarnos y registrar la infinita y variada combinacién de expresiones personales
gue se manifiestan en la compleja red de relaciones sociales, todas ellas cruzadas

por factores subjetivos de quienes se ven inmersos en la investigacion.

En todo momento hice saber a las y los participantes que su identidad se
modificaria, para ello es importe mencionar que cuando los conoci les pregunté
como les hubiese gustado llamarse y el nombre que me dieron es el que utilicé
para cada una/o de ellas/os en esta investigacién. De igual modo les mencioné
qgue las entrevistas serian audiograbadas y que se utilizarian sélo con fines de

investigacién académica.
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La transcripcion del material se hizo en formato Word apoyado por las notas
escritas en campo sin embargo, las y los interlocutores me mencionaron en varias
ocasiones que se sentian incomodos cuando escribia algo que si s6lo podia audio
grabar, a lo que desde luego hice, creo que en cierta manera el hecho de
audiograbar las entrevistas con el celular hizo que no sintieran se sintieran tan
incomodos a que si vieran una audiograbadora, pues considero que como ellas y

ellos también cuentan con celular ya se ve como un aparato de uso cotidiano.

Analisis de la informacion

El contar con una gran cantidad de informacién durante el trabajo de campo
me llevd a seleccionar de manera cuidadosa lo que deberia ser utilizado y
plasmado en el proceso de escritura. A este respecto metodolégico me apoyé en lo
establecido por Janesick (1998) quien establece que “después del trabajo de
campo se puede realizar el andlisis de datos. El investigador cualitativo ha estado
seflalando categorias de datos mediante un constate andlisis comparativo a lo

largo de todo el tiempo de duracién del estudio (Janesick, 1998: 240).

Las categorias para el andlisis de datos obtenidos se establecieron de
acuerdo a los intereses de esta investigacién y las cuales considero son pieza

clave para entender las experiencias de mis interlocutoras/es.

e Saberes sobre VIH/SIDA antes del diagndstico
¢ Inicio de la vida sexual

e Utilizacion de conddn en relaciones sexuales
e Motivos para realizarse la prueba de deteccién
e Probables causas de infeccion

e Diagndstico

e Proceso de aceptacion

¢ Inicio de tratamiento ARV

e Reconfiguracion de saberes sobre VIH/SIDA después del diagnéstico
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e Motivos para migrar a Playa del Carmen

e Relaciones familiares y vivir con VIH/SIDA

¢ Relaciones de amistad y vivir con VIH/SIDA

e Relaciones laborales y vivir con VIH/SIDA

e Précticas sexuales viviendo con VIH/SIDA

¢ Relaciones de pareja viviendo con VIH/SIDA

e Mujeres viviendo la experiencia del VIH/SIDA
e Hombres viviendo la experiencia del VIH/SIDA

e Expertizacion

Janesick establece que el proceso de reducir los datos hasta tener un
modelo manejable constituye un fin en el disefio de la investigacion cualitativa.
Hay una continua valoraciéon y refinamiento y conceptos. El investigador intenta
determinar el significado de los varios modelos de trabajo y verificando
mediante una revision de notas de campo, transcripciones de entrevistas y
documentos (Janesick, 1998: 240). Las categorias de andlisis ya mencionadas
me permitieron encontrar elementos de analisis en comuan, para de ese modo
poder comparar las experiencias vividas entre varones- mujeres, mujeres —

mujeres Yy varones -varones.

Posteriormente siguiendo los postulados de Janesick (1998) presento los
datos en esta tesis de forma narrativa, fundamentados con evidencias tomadas
de las afirmaciones y comportamiento registrados en las entrevistas y notas,
haciendo aseveraciones empiricas fundamentadas por citas directas de las
notas y entrevistas. Aporte comentarios interpretativos como marco para los
hallazgos clave del estudio y desde luego describi mi propio papel para que se
entienda mi relacién con las y los interlocutores con el fin de dar credibilidad a

mi estudio.

La presente investigacion ha sido la articulacion de varios procesos, desde

sus inicios cuando iba tomando forma dentro de los Seminarios de especializacion
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de la linea de Antropologia Médica, las modificaciones y ajustes, la busqueda
bibliogréfica y sistematizacion de la misma, la ayuda de comentaristas como lo es
la Dra. Patricia Ponce (CIESAS Golfo), la Dra. Ana Amuchastegui (UAM-X) y el
Mtro. César Torres (FCPyS, UNAM) y desde luego la excelente direccion y apoyo
de mi directora la Dra. Diana Reartes quien me ha hecho ver cuestiones que en

ocasiones se me pasaban por alto.

Es solo una interpretacion de muchas que pueden existir en torno a una
realidad y que busca no solo cumplir con las demandas de la academia, sino
evidenciar los problemas y el sentir que enfrentan dia a dia las mujeres y hombres
afectadas/os por el VIH que migran a Playa del Carmen.

La estructura de la presente tesis estd conformada por seis capitulos y
conclusiones, en el primero de ellos hago una revision sobre lo que es el VIH/SIDA
desde las nociones biomédicas, asi como una recopilacion sobre el estado del arte

de la temaética.

En el segundo capitulo abordo los referentes tedricos utilizados para realizar
el andlisis de datos que van desde conceptos referentes a la construccién
sociocultural de la enfermedad (llines, sicknes y desease) establecidos por
Kleinman y Young, saberes y formas de atencion postulados por Menéndez, las
relaciones de poder desde la perspectiva de Foucault, estigma utilizando a
Goffman, género y sexualidad desde los enfoques desde Pérez y Taracena; y por

altimo conceptos de migracion y VIH establecidos por Bronffman, Hirsh, e infante.

El capitulo tres corresponde a las caracteristicas de Playa del Carmen, una
etnografia descriptiva sobre la region, servicios médicos y percepciones de turistas

respecto al lugar.

El capitulo cuarto empieza la descripcibn y el analisis de las

representaciones del VIH/SIDA antes del diagnéstico por parte de mis
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interlocutoras/es, indagando en la autopercepcion, informacion respecto a
VIH/SIDA e ITS antes de diagnosticarse, el inicio de la vida sexual y la utilizacion

del conddn antes del diagndstico.

En el quinto capitulo es parte fundamental de la trayectoria de mis
interlocutoras/es pues evidencia las reacciones que se presentaron ante el
diagndstico, el proceso de aceptacion y los procesos que se desarrollaron a partir

del mismo.

Un andlisis de datos se realiza en el capitulo seis en donde la experiencia
social se hace presente en un contexto de migracion, las interacciones con la
familia, amigos y las relaciones laborales que se llevan a cabo siendo portadora/or
de VIH, el ejercicio de la sexualidad, las diferencias entre ser mujer y hombre con
VIH.
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, CAPITULO |
¢QUE ES EL VIH/SIDA? Y ANTECEDENTES

La educacion y la
enseflanza son las armas
mas poderosas que puedes
usar para cambiar al mundo.

Nelson Mandela

33



Higat
e

ClcSAS

(1)
CONACYT

CAPITULO |
¢QUE ES EL VIH/SIDA? Y ANTECENDENTES

Para los lectores que se introducen por primera vez en el estudio del
VIH/SIDA es necesario proporcionarles algunas caracteristicas biomédicas
respecto al padecimiento, asi como algunos antecedentes respecto a las muchas

investigaciones que se han realizado a nivel regional, nacional e internacional.

En el afio de 1983 se presentd el primer caso de VIH/SIDA en México, Si
bien en sus inicios la enfermedad afecté a hombres homosexuales, en la actualidad
dicho padecimiento ha ido ganando terreno dentro de la poblacion heterosexual no
s6lo masculina, sino, en mujeres quienes han sido afectadas por el virus y/o las

enfermedades oportunistas asociadas al VIH/SIDA.

En México hace veinte afios se diagnosticaba con VIH/SIDA a una mujer
por cada veintitrés hombres, dichas cifras han ido en aumento, pues hoy en dia
segun datos de la Secretaria de Salud y del Centro Nacional para la Prevencion y
Control de VIH/SIDA de los 216,520 infectados en nuestro pais el 19.78%
corresponde a mujeres, es decir, 42, 849 casos.’ Esto indica que las mujeres son
el segundo sector en contraer la infeccibn después de los HSH y es por ello
necesario investigar las condicionantes que estan generando estas cifras en la

poblacion femenina.

En este sentido es necesario mencionar la diferencia que existe entre ser
diagnosticado con VIH y el presentar el desarrollo del SIDA por lo cual utilizo las
fuentes de la OMS?®

"El VIH/SIDA en México, 2009, SSA-Centro Nacional para la Prevencion y Control del SIDA (CENSIDA),
http://www.censida.salud.gob.mx/descargas/2009/VIHSIDAenMexico2009.pdf. P. 11. Consultado el 23 de
diciembre de 2013. * Informacién preliminar hasta la semana 52 de 2013. Fuente: SUIVE/DGE/SS. Sistema de
Vigilancia Epidemioldgica de VIH/SIDA. Proceso: Direccion General de Epidemiologia/SS.

® Organizacion Mundial de la Salud, 2013, Preguntas y respuestas sobre VIH/SIDA, recuperado el 28 de marzo
de 2014, en http://www.who.int/features/qa/71/es/
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No podemos hablar del sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA) sin

entender qué es el virus de inmunodeficiencia humana (HIV).

El VIH se transmite de persona a persona de varias formas:

e A través del contacto sexual (anal, vaginal u oral) sin protecciéon con una
persona portadora del virus.

e Por medio de una transfusion de sangre infectada con el virus.

e Al compatrtir agujas, jeringas e instrumentos punzocortantes con rastros de
sangre infectada por el VIH.

¢ De la madre al hijo durante los ultimos meses el embarazo, durante el parto

0 a través de la lactancia.®

El VIH ataca al sistema inmune destruyendo especificamente un tipo de
leucocitos (globulos blancos): linfocitos T4 o CD4. Antes de la infeccidn, este tipo
de linfocitos tienen la tarea de reconocer a los agentes patdégenos (que causan
infecciones) y activar a los linfocitos B que generan anticuerpos pasa aniquilar
dichos patogenos. El VIH, al destruir los linfocitos T4, incapacita los linfocitos B y
de esta forma el sistema inmunoldgico se va debilitando hasta el punto en que una
enfermedad no mortal puede llegar a serlo. Las enfermedades asociadas a la
deficiencia del sistema inmunolégico son conocidas como infecciones

oportunistas.®
¢Cual es la diferencia entre el VIH y el SIDA?

El término Sida se refiere a la etapa mas avanzada causada por la infeccion
del VIH. Segun los Centros de Control de Enfermedades (CDC por sus siglas en
inglés) se le identifica como SIDA cuando el paciente tiene presente alguna de las

mas de 20 infecciones oportunistas o canceres relacionados con el VIH.

« Candidiasis de bronquios, la traguea, el eséfago o los pulmones

® Ibid.
19 1hid.
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o Céancer cervical invasivo

o Coccidioidomicosis

« Criptococosis

o Criptosporidiosis, intestinal cronica (duracién superior a 1 mes)

o Enfermedad por citomegalovirus ( retinitis en particular)

« Encefalopatia relacionada con el VIH

e Herpes simple: Ulceras crénicas (s) (superior a 1 mes de duracién), o
bronquitis, neumonitis o esofagitis

o Histoplasmosis

e Isosporiasis, intestinal crénica (mas de 1 mes de duracion)

e Sarcoma de Kaposi

o Linfoma, las formas multiples

e Mycobacterium avium

e Tuberculosis

o Neumonia por Pneumocystis carinii

o Neumonia, recurrente

o Leucoencefalopatia multifocal progresiva

e Salmonella septicemia, recurrente

e Toxoplasmosis del cerebro

« Sindrome de Desgaste debido al VIH*

El VIH y el SIDA, hasta el momento, no tienen cura, no hay vacuna en contra
del virus. Sin embargo, existen medicinas que pueden retrasar la progresion de la
enfermedad. Estos medicamentos han reducido el indice de mortalidad,

principalmente en paises desarrollados, ya que su costo es elevado.

Se puede tardar de cinco a 15 afos. El grave problema del VIH es que en

muchas personas en un inicio es asintomatico y cuando presenta sintomas estos

" Datos tomados del inférmeme Enfermedades oportunistas asociadas al VIH, elaborado por ONUSIDA y
consultado en http://data.unaids.org/publications/IRC-pub05/opportu_es.pdf, el 20 de marzo de 2014.
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pueden ser confundidos por condiciones menores como gripas, infecciones
estomacales, estrés. Sintomas del VIH en la etapa inicial:

e Pérdida de peso no intencional

e Fatiga

¢ Inflamacion de los ganglios linfaticos

e Pérdida de apetito

e Fiebres y escalofrios

e Brotes, erupciones, salpullido u otras lesiones en la piel

¢ Dolor de garganta

o Falta de aliento y dificultad para respirar

e Tos

e Dolor abdominal o diarrea

Después sigue la fase asintomética, conocida como fase crénica. El paciente
no presenta malestares. Durante todo este tiempo el individuo puede no saber que
porta el virus y por lo tanto contagiar a sus parejas sexuales e hijos que procree.
Por dltimo, la fase critica conocida como SIDA, es cuando al paciente se le
presentan los sintomas del VIH en combinacién con alguna enfermedad oportunista
como la neumonia, la meningitis, la tuberculosis, el sarcoma de Kaposi, la

candidiasis, el linfoma No-Hodgkin, entre otras.*?

En las siguientes tablas se puede observar la distribucion del VIH/SIDA por sexo en
México.

12 0MS, 2013, Preguntas y respuestas sobre VIH/SIDA
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Tabla 2

México, 1983-2014*

Casos Notificados de SIDA segun Sexo

Sexo No. de Casos Porcentaje
Hombres 143,186 82.0
Mujeres 31,378 18.0
Total 174,564 100.0

* Informacion preliminar al cierre del 2014. Fuente: SUIVE/DGE/SS. Sistema de
Vigilancia Epidemiologica de VIH/SIDA. Procesd: Direccion General de
Epidemiologia/SS. Consultado en
http://www.censida.salud.gob.mx/descargas/epidemiologia/RN_CIERRE_2014.pdf

Tabla 3

Personas que Contintan Registradas como

Seropositivas a VIH segun Sexo; México, 1984-2014*

Sexo No. de Casos Porcentaje
Hombres 39,791 74.2
Mujeres 13,845 25.8
Total 53,636 100.0

* Informacién preliminar al cierre de 2014. Fuente: SUIVE/DGE/SS. Sistema de
Vigilancia Epidemiologica de VIH/SIDA. Proceso: Direccion General de
Epidemiologia/SS. Consultado en:
http://www.censida.salud.gob.mx/descargas/epidemiologia/RN_CIERRE_2014.pdf
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El indagar en el estado del arte de la temética me permitid6 obtener
informacion mas detalla y desde luego adquirir conocimientos para entender mas la

problematica.

Si bien la informacién bibliogréfica que encontré es muy variada y utilizan
diferentes metodologias y aproximaciones tedricas, debo precisar que uno de mis
objetivos para la elaboracion de este apartado gir6 en torno a la produccion
académica en el estudio del VIH/SIDA en la region de Quintana Roo. De este modo
el material encontrado fue muy poco a nivel regional, sin embargo, proporciona
datos que me permitieron entender mas el contexto antes de partir a campo y que

algunos de ellos siguen vigentes y otros valdria la pena reconsiderarlos.

Respecto a la produccion biomédica y biolégica del VIH/SIDA la informacion
es mucha, tomando en cuenta los avances que se han generado en la busqueda
de una posible cura y el desarrollo de nuevos farmacos que ayudan a controlar la
replicacion de virus en la sangre. Sin embargo solo introduciré a los lectores en las
caracteristicas basicas de la enfermedad y retomaré como ya mencioné, algunos

trabajos que me sirvieron como referencia para la creacion de dicha investigacion.

Antecedentes Regionales

José Manuel Flores y Perla Orquidea Fragoso (2011) han escrito sobre el
problema del VIH/SIDA dentro de los grupos indigenas de Quintana RoO,

principalmente en las ciudades de Cancun y Chetumal.

Quintana Roo es el lugar numero 20 en casos acumulados entre 1987 y
junio de 2009, periodo en el cual se registraron un total de 1935 casos, con una
incidencia acumulada de 140.5 casos por cada 100 mil habitantes. El 83.67% de
los casos de VIH y el 76.7% de los casos acumulados de SIDA se concentran en

dos de los municipios, Benito Juarez que alberga a Cancun, el principal centro
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urbano del estado y Othon P. Blanco, en el que se encuentra Chetumal, la ciudad
capital. ElI grupo més afectado oscila en la edad de entre 15 y 44 afos, que
concentra el 84% de los casos, superando al promedio nacional (de 78.1% en
2009), pero manteniendo una idéntica prevalecencia para ese grupo de edad, del
0.3%, que indica que el aumento de casos de SIDA no ha superado el crecimiento

de la poblacién estatal.™® (Ponce, 2011).

En Cancun la dinamica que imprimen la migracion y la diversidad cultural a
la ciudad genera procesos de socializacion muy peculiares, en los que la fragilidad,
la transitoriedad y la estabilidad de las relaciones que algunos autores identifican
como propias de las sociedades posmodernas son sus caracteristicas constitutivas.
Los habitantes de Cancun estan acostumbrados a recibir, de manera constante, a
personas de distintos lugares de la Republica y de otros paises. Cancun no solo es

una ciudad joven sino una ciudad de jovenes, especialmente de varones jévenes.

El fendbmeno migratorio que ha caracterizado el crecimiento de Cancun
durante mas de 30 afios lo ha convertido en uno de los lugares de la Republica con
mas diversidad cualitativa y cuantitativamente hablando, en cuanto al origen de la
poblacion se refiere, lo que ha tenido como consecuencia un hecho que tienen un
peso fundamental e importante en el tipo de practicas de la sexualidad, muchas

veces de riesgo, y la prevalencia de normas morales mas flexibles (Ponce, 2011).

Como se observa en la informacion anterior las investigaciones sobre
VIH/SIDA en la region se han enfocado a los grupos indigenas y sobre todo de

varones, dejando a un lado a las mujeres.

Otro de los trabajos que he consultado es el elaborado por, Daniel
Hernandez, Silvia Cuadra, Anahi Dreser, Marta Caballero, René Leyva y Mario

Bronfman, dentro del libro Movilidad poblacional y VIH/SIDA, contextos de

3 Es importante mencionar que el material recabado en dicha investigacion fue recabado en 2009 con el
proposito de presentar un diagndstico sobre la percepcién de la poblacion indigena sobre VIH/SIDA en el
estado, por los que es probable que las estadisticas hayan cambiado en 4 afios.
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vulnerabilidad en México y Centroamérica, en dicha investigacion los autores
describen y analizan los contextos de vulnerabilidad que inciden en la region
fronteriza de Chetumal, Quintana Roo. En él se explora la diversidad cultural que
existe entre poblaciones méviles vy locales, y se retoma la experiencia de
trabajadoras en bares y cantinas, de organizaciones gubernamentales y de grupos

de la sociedad civil.

A través de una caracterizacion etnografica y sociodemografica se exponen
los resultados de la exploracion en poblaciones madviles y migrantes, también se
muestra la informacion con la que cuenta la poblacién local respecto a las ITS y el
VIH/SIDA. Se describen y analizan los resultados de la exploracion en el universo
del trabajo sexual, las formas de organizacion del sistema estatal de salud, pero
cuyas acciones u omisiones repercuten en los contextos de transmision de la

epidemia (Leyva, 2004).

Antecedentes Nacionales

En el caso de México, antes de conocerse publicamente los primeros casos
de SIDA, la poblacién ya tenia informacion de esta epidemia a través de los medios
de comunicacion, con los mismos calificativos creados en los Estados Unidos:
enfermedad incurable y mortal, enfermedad contagiosa; enfermedad propia de
homosexuales, prostitutas y drogadictos. En 1983 los Institutos Nacional de
Nutricion (INN) y Mexicano del Seguro Social (IMSS) reportaron los primeros
pacientes con SIDA hospitalizados, por presentar un cuadro avanzando de
neumonia. En septiembre de ese afio ya se habian contabilizado 14. La noticia fue
asociada inmediatamente con el estigma social construido por la sociedad
estadunidense y en forma automatica los enfermos fueron etiguetados como

homosexuales (Arellano, 2008).

Arellano sefala que en la cultura popular se acufiaron expresiones

despectivas que conjugan la homosexualidad con el SIDA; es el caso de la palabra
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sidral. En los afios 90 la estigmatizacion y el manejo tendencioso empezo a
disminuir en los medios de comunicacion, pero es importante mencionar que no ha
desaparecido y que aun hoy se sigue estigmatizando y discriminando a las
personas que viven con VIH/SIDA, sin embargo el dafio cultural y social ya esta
hecho. Y las generaciones que asociaron el VIH/SIDA con todos los prejuicios
establecidos desde su aparicion. Cabe sefalar que en muchas de las ocasiones la
discriminacion provenia desde las mismas instituciones como en 1998, el entonces
presidente de la Cruz Roja Mexicana, José Barroso Chavez, declar6: “Si, se
mueren 10, 000 personas de SIDA, pero hay un millon de personas que estan
enfermas de males respiratorios o digestivos, yo creo que es mucho mas
importante ayudar al millon que a 10, 000 (La jornada, 7 de febrero de 1998)
(Arellano, 2008)

Otro ejemplo que sefala Arellano sobre el estigma y la discriminacion desde
las instituciones es la asociada a la homosexualidad; es lamentable la respuesta
sanitaria al VIH/SIDA en México, cuando la Secretaria de Salud empez6 a disefiar
un programa de acceso gratuito a medicamentos, muchos de ellos donados por
laboratorios y otros obtenidos a través del fondo recabado para ese fin (FONSIDA),
en CONASIDA se tomé una decision estigmatizadora que muestra también como

las politicas publicas han estado marcadas por la homofobia.

En 1999 se dispuso que los primeros tratamientos fueran destinados solo a
nifios y mujeres con SIDA. Hombres no, no por el momento y mucho menos Ssi
eran gays. Los activistas denominaron a ese obscuro episodio el Titanic, por
aquello de “las mujeres y los nifios primero”. Como era de esperarse, habia tan
pocos casos notificados de nifios y mujeres que los medicamentos terminaron
entregandose a los hombres. Por fortuna esa decision se enmendoé y afios después

el programa se dirigié a todos (Arellano, 2008).

En los dltimos afios el Programa Conjunto de las Naciones Unidas para el

SIDA (ONUSIDA) ha alertado respecto al crecimiento del SIDA en mujeres, dando
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a conocer que la mayoria de los casos se concentran en regiones especificas. De
los 15.4 millones de mujeres que se estiman afectadas por la epidemia, la mayoria
se encuentra en Africa subsahariana y aproximadamente un millén en el Asia
meridional y sudoriental. Practicamente en el mundo entero existen mujeres con
VIH/Sida y en todos lados se esta reportando un acelerado crecimiento de la
epidemia en el género, que representa ya el 50% del total mundial. Las previsiones
hacen suponer que dentro de pocos afios habr4d mas mujeres que hombres con la
infeccion y quienes seran ellas quienes enfrentaran las consecuencias derivadas

de la enfermedad, ante sus hijos y en general frente a sus familias (Arellano, 2008).

Algo que es importante sefialar es el papel que ha tenido el poder biomédico
para que estos discursos estigmatizadores se establecieran desde el inicio de la
epidemia del VIH/SIDA, como menciona Ponce (2015) “entre 1985 y 1988 la
ciencia médica cred los conceptos de grupos de riego y factores de riesgos
procedente de las normas de epidemiologia tradicionales, encasillando a las
personas con VIH o SIDA como vectores de muerte instaurando con ello el panico
estereotipado en la figura del sidoso, concediéndole a la infeccion una dimensién
moral y dividiendo a la poblacién en dos grupos antagénicos: las/los ciudadanos en
riesgo de ser infectadas por los otros, es decir, por aquellos considerados
portadores del riesgo, a saber los hombres que mantienen relaciones sexuales con
otros hombres y a las/los trabajadoras/es sexuales, considerando al riesgo como
un componente intrinseco de su propia identidad. En resumen: “el sida fue
apropiado como un agente disciplinar de la sexualidad y de las conductas sociales

marginales” (Ponce, 2015:5).

En México existen 45,223 casos de VIH/SIDA en mujeres y 182,977 de
hombres registrados desde 1983 al cierre del 2014, pero es aqui donde se debe
cuestionar, ¢Qué es lo que acelera el crecimiento epidemiolégico del VIH/SIDA,

mismo que se habia logrado detener en la década de los 90 y sobre todo indagar
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en las razones por las cuales existen cada dia mas casos de mujeres y hombres

infectados por el virus.

Técnicamente, las mujeres y hombres pueden adquirir el VIH de la misma
forma que los hombres: por el intercambio de los fluidos corporales durante el coito;
por via perinatal; por el empleo de jeringas contaminadas; Yy por exposicion
ocupacional derivada de la practica médica o de laboratorio. Sin embargo, el
principal comportamiento de riesgo para ambos son las relaciones sexuales con
sus compaferos/as casuales o formales. Al respecto la OMS ha sefialado que en
las mujeres la posibilidad de la infecciobn “suele ser el resultado directo del
comportamiento de su pareja mas que del suyo” (Arellano, 2008). Como puede
advertirse, es la conjuncion de varios aspectos —biolégicos, econdmicos, sociales y
culturales- profundamente arraigados en la inequidad de género, en la construccion
social de la masculinidad y el ser un “verdadero hombre” el factor que facilita la

transmision de esta infeccion tanto en hombres como en mujeres.

Es necesario valorar la infeccion del VIH en las mujeres y hombres como un
asunto de salud publica, pero en un contexto de estigma, discriminacién e
inequidad de género. Aunque la vulnerabilidad biolégica de la mujer la expone
varias veces mas que al hombre a la transmisién sexual de esta infeccion, es
importante sefialar que mas bien ha sido la vulnerabilidad cultural particularmente
la que marca su rol asignado o esperado dentro de la sociedad, el elemento
dominante por el cual se presenta un crecimiento preocupante de casos de

VIH/SIDA en mujeres y hombres.

Respecto a las investigaciones que he consultado enfocadas a hombres con
VIH/SIDA, destaca la tesis de maestria realizada por Erick Macias del CIESAS DF,
titulada Reconstruyendo y relacionando las experiencias de migrar y enfermar.
Representaciones sociales y trayectorias de busqueda de atencidon en personas
que viven con VIH con experiencias de migracion en el CAPASITS de Poza Rica,

Veracruz, en ella, Macias realiza una investigacion desde una aproximacion

44




Higat
—_—

ClcSAS

antropolégica del proceso de salud/enfermedad/atencion del VIH/SIDA como
problema de salud publica y realiza una revision del fendbmeno migratorio, o una
parte del mismo como la reintegracion social y familiar de los sujetos migrantes en

retorno a sus lugares de origen (Macias, 2011).

Macias evidencia en su investigacion la interrelacion que tienen los procesos
de migrar y enfermar, empleando para ello un enfoque relacional que hiciera
posible la deteccion de diversas formas y momentos en que los dos trayectos se
interconectan y se explican mutuamente, y las formas y momentos en que la
existencia misma de dichas trayectorias ponen en relacion a sus protagonistas en
su calidad de actores sociales con otros actores sociales, tanto en la realidad
experimentada por los hombres y mujeres que participaron en la investigacion,
como también en el terreno de lo simbdlico, de lo significante, de lo interpretativo, y
de lo que se presenta acerca de dichos trayectos y los “por qués” y “para qués” de

la construccion de dichas representaciones (Macias, 2011)

Antecedentes Internacionales

Marina Laski realiza un estudio denominado, Mujeres, Sida y Sexualidad en
la Argentina, el objetivo de esta investigacion es focalizar la atencion en el grupo
poblacional constituido por las mujeres habitantes de este pais. Fundamenta
porque es necesario y urgente conocer los diferentes aspectos psicosociales
relacionados con el VIH/SIDA desde la perspectiva del género mujer. En el estudio
evidencia que la mayoria de los casos femeninos se produjeron, al principio, en
mujeres compaferas sexuales de varones usuarios de drogas endovenosas, que
compartieron jeringas o agujas, sin embargo la tendencia ha variado y se ha
establecido un incrementos importante de contagios por transmision sexual
heterosexual (Laski, 1997).

Otra de las investigaciones que consulté es la elborada por Mario Pecheny,

Hernan Mancelli y Daniel Jones, titulada: Vida cotidiana con VIH/SIDA y/o hepatitis
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C. En ella los autores realizan una comparacién de los significados sociales y
culturales que tienen dos infecciones de transmision sexual, por un lado el ser
diagndsticado vy vivir con VIH y por el otro con hepatitis C ademéas de mostrarnos

casos de pacientes que viven con ambos procesos infecciosos.

Indagan en los procesos emocionales que genera el enterarse de los
diagnosticos, y evidencia cdmo los estigmas y saberes son mayores respecto al

VIH, ya que en la mayoria de los casos se desconoce de la hepatitis tipo C.

De igual modo indagan en los construcciones sociales que se establecen en
las y los pacientes respecto al inicio de tratamiento, las relaciones médico paciente,
la previsibilidad de ser infectado, las relaciones médico-paciente y la expertizacion

del paciente respecto a su enfermedad.

Como se puede observar las investigaciones realizadas sobre VIH/SIDA en
Playa del Carmen hasta el momento son limitadas, a pesar de que los datos
epidemioldgicos indican que la prevalencia de casos nuevos va en aumento, sin
embargo pocos investigadores se han dedicado a investigar las representaciones
de las mujeres y hombres afectados por el VIH en la region.

El trabajo realizado por Flores y Fragoso fue enfocado a poblaciones
indigenas afectadas por el VIH/SIDA en Cancun y Chetumal, sin embargo, se
necesita indagar a profundidad en la representaciones de las mujeres y hombres
afectados por la enfermedad para poder entender las causas por las cuales ésta va

aumentando en la poblacion quintanaroense.

En cuanto a investigaciones nacionales existen mas recursos, la mayoria de
ellas enfocadas a hombres homosexuales que viven con VIH/SIDA, sin embargo,
me he topado con pocas investigaciones que tengan un perspectiva de género, es

decir que evidencien como viven tanto mujeres como hombres dicho procesos y las
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problematicas, similitudes, ventajas y desventajas a las que se pueden llegar a

enfrentar por cuestiones de género.

Datos epidemioldgicos oficiales del VIH/SIDA en Quintana Roo

En las tabla 4 se registran los casos de VIH en Méxicoy en latabla5 se
registran los casos de SIDA distribuidos por sexo en todas las entidades
federativas. Es interesante el analisis de los datos pues segun CENSIDA de 1984
al 2014 se presentaron en el estado de Quintana Roo 446 casos de VIH y en ese
mismo periodo se registran 551 casos de SIDA en mujeres y 1251 casos de VIH
contra 2241 de SIDA en hombres en el estado de Quintana Roo, esto es importante
pues en el periodo sefialado no se especifican cuantas mujeres y hombres en
realidad al dia de hoy viven con VIH y cuantas han desarrollado el SIDA, o
viceversa, es decir, ¢qué mecanismo epidemioldgico esta utilizando la institucion
para saber cuando una mujer hombres deja el estado de VIH y pasan a SIDA, y por

ende cual es la situacion que realmente existen en la entidad.

Tabla 4

Casos Notificados que Contindan Registrados como Seropositivos a VIH
sequn Estado de Residencia y Sexo; México, 1984-2014"

o Blirmers de Cased Propencsn o Casos con
Huord os, Bujeres Tatal Roeipecio al Total (%)

sealien s 204 &1 %5 O&
Baja Califormia 1,312 &ES 1,967 37
Eaja Califomia Sur 57 14 mn o7
Campacha 383 19 512 10
Coahuila 408 &2 570 11
ol 217 L] s O&
Chiapas 1,194 B2 3,033 38
ChiFisihuia 1. T4& SEa 2,352 4.4
Disirine Fadaral .50 1,220 1072 200
Durango x5 105 330 o0&
Guarajuato a2 3x8 1,245 13
LT =] 845 sia 1,343 x5
Hidakya I 129 450 oe
Jalisc i 1.27% 3w 1,673 31
[T 2358 B33 3,889 4
Michoacin T4T 3 1,080 )
oo 453 1438 &0 11
Mayari 207 115 azz (1)
Mkt Lidini 1,502 437 2,039 =)
Danata 1,157 &73 1,835 34
Puaibla 1,572 B30 3,063 1)
Juerdiarg 555 123 BEZ 13
Dusntang Roo 1,251 444 1,697 3z
Zan Luk Polosd 35 &5 B&0 1o
Sinaka aTE JBa L 18
Soroia T4B 38 9es 18
Tabarsco 1,273 2] 1,897 35
Tamaulpas 1,495 a32 2AE7 4.0
Tascada 129 41 170 oz
Veraoruz 4,420 2,550 £,970 130
Wucatdn 1,721 414 3,135 4.0
Zatabeton 237 =] 3I3 O&
Exitranjaros [-13 Fal &7 oz

TOTAL 39,794 13,845 53 &5& pl et

“InOIaCion pralminar al e da 2014,
Fuento: SUIVEADGCE /55, Sktoma de Migilancia Epdomioloaica de ViH y sida
Frocesce Direccion Cersral de Epidemiolngiasss.
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Tabla b

Casos de Sida Notificados por Estado de Residencia segun Afio de Diagnostico y Sexo
México, 1983-2014*

Estado = Total
1983-2009 200 2011 2012 213 2014
Hombres | Mujeres. Mujeres Nujeres Mujeres Mujeres | Hombres | Mujeres | Hombres | Mujeres

Aguascabentes na 134 EF ] 4 3 0 9 3 9 ET) & 887 169
Eaja Cakfomia 5411 1232 185 a1 n7 s 136 48 152 Ao W0 27 &,107 1426
Haja Calfomis Sur st 144 59 12 13 & ED 12 5 1 1 2 10 177
Campeche 1013 78 nod £ 114 29 L Edl 124 2 123 ) 1578 439
Coatuila 1812 248 14 5 19 & 0] [ 48 1% a5 a 1644 285
Colima 488 148 EC) a tg 10 T 14 47 14 50 3 11 195
Chiapas 4278 1413 a4 153 408 182 452 18 a0z 128 2t 11 4,329 2326
Chinushua 3413 574 o 51 183 2% 133 41 128 a2 W0 El 4,150 758
Distrita Federal me7e | 1ses 533 L 248 22 &87 ar &0 &7 an3 az 23,487 2820
Durango L %2 a7 & L] ! % ] 29 9 a8 12 1141 234
Guanajuato 2414 522 ar & 55 ] B0 18 b3 hL] &2 14 2,945 576
Guesrero 4,743 1439 asy 16z B4 a9 3z0 1200 277 o5 207 a4 #2231 1993
Hidalga 1234 an o 15 bl 15 B2 20 L w0 o # 1,628 440
Jalsco 9372 1990 158 &4 400 64 34 EC) 137 % 58 & 10,557 2381
Miexicn 13,039 | 2799 517 08 44z 10 246 93 281 &1 £ 57 15,102 1181
Michoacan 3233 82 183 13 1.8 45 180 42 150 44 1 54 4,154 500
Morelos 2411 T8 9 28 %7 1z Te 13 12 Rt 124 28 2,918 827
Haryarit 1483 317 a4 a2 &1 ) a2 15 ) 3 0 26 1,859 429
Hueve Ledn 3881 512 228 a7 194 20 170 3z 194 z 142 25 4,609 &71

Oaxaca 3790 1022 226 54 20 &6 188 &8 189 £ 151 40 4,73 1,298
Pushia 5265 1541 184 43 1E 42 146 ET) 53 0 EE) 12 5,948 1,694
Cueretarn 993 206 ED 7 44 & 45 i 24 2 20 E] 1,156 229
Guintana oo 1,780 404 9 17 &3 18 & 18 B3 23 113 19 2,241 501

San Luss Fotos) 1358 Eit] 140 54 14 14 8% 17 i 5 k] & 1,822 418
Sinalaa 2,200 ane 149 as 108 24 =] 1 ™ RS 83 12 2,685 598
Sonara 2142 EC 206 a8 243 47 174 40 130 24 127 24 3,022 551

Tabasco 2248 Seed 148 a1 224 a8 189 ar 150 4 141 ED 310 Te8
Tamanlipas 2924 e 102 az a4 22 m 14 &0 1% N 23 3,339 785
Tizxcala 208 260 &5 1% &8 18 n 10 85 2% e 17 1,153 asz
eracruz 0300 | 2E02 468 148 487 122 434 17% 418 LF %7 50 12,268 1343
Yucatan TS 538 178 a5 95 12 108 it} 123 % 148 ar 3,527 e
Pacatecas 432 132 az L] 21 4 i) 3 1% L] FUl 1 Tab 150
Extranjeras 309 a5 & o & 1 E] 1 1 o 1 o 326 a7

Ho especificadn 3 ] -] o o [] o o o o o o 3 5

TOTAL 119,157 | 25834 | 5748 1,390 4,947 1419 4,947 1215 4,578 91 3811 az9 143,186 31,378

*Informacon preliminar al clerre de 2014
Fuent e SUIVE/DGE /S5, Smtema de Vigilancia Epidemiokagics de VIH y sida
Procese: Direccion General de Epideminiogi /55,

En la tabla 5 podemos observar el comportamiento de los casos
desarrollados de SIDA en México, sin embargo como se observa en la tabla la
primera columna establece un periodo de tiempo muy amplio, 15 afios, a diferencia
del desarrollo anual para afios posteriores, es decir, no se conoce el dato exacto
del comportamiento de la enfermedad por afio durante el periodo de 1983 al 2008,
sin embargo podemos sacar el promedio de casos registrados por afo al dividir la
cantidad total en el periodo de tiempo (376) entre el niumero de afios transcurridos
(15) lo que nos arroja 25.06 casos de SIDA en Quintana Roo solo en mujeres

durante ese periodo.
Sin embargo debemos recordar que en sus inicios la enfermedad afecto solo

a hombres homosexuales por lo que los datos manejados por CENSIDA no brindan

informacion exacta el comportamiento de la enfermad durante esos afios.
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Estos datos nos indican algunas cosas: la primera es que si bien no se tiene
un desglose del comportamiento de la enfermedad durante 1983 a 2008 existian
mucho mas casos que en afos posteriores, de igual modo esto hace cuestionarnos
si esa disminucion de diagndsticos de SIDA se debié a la incorporacion de
medicamentos antirretrovirales a las mujeres afectadas o es un reflejo del tipo de
practicas sexuales que tuvieron en épocas posteriores al 2008, lo que conllevo a

que disminuyeran los diagnosticos de SIDA.

Respecto al panorama epidemiolégico de VIH/SIDA en Playa del Carmen,
puedo asegurar que gracias a mi trabajo como voluntario en la A.C., en todo el
2014 se registraron solo en la asociacion 100 casos nuevos de infeccion por VIH,

contra los 39 casos que registraron de manera oficial a nivel estatal.**

14 Consultado el 25 de junio de 2015 en http://www.unioncancun.mx/articulo/2014/12/01/salud/quintana-roo-registra-
oficialmente-solo-39-casos-de-vih-en-2014
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CAPITULO Il
ELEMENTOS TEORICOS

El problema no consiste en
manejar la tension que se
genera durante los contactos
sociales sino mas bien en
manejar la informacion que se
posee acerca de su

deficiencia. Exhibirla u
ocultarla, expresarla o guardar
silencio, revelarla 0

disimularla; mentir o decir la
verdad; y en cada caso, ante
guién, como, donde y cuando.

Erving Goffman
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CAPITULO Il
ELEMENTOS TEORICOS

Dadas las caracteristicas de esta investigacion es necesario resaltar que los
elementos teodricos para el analisis de los datos fueron seleccionados tanto para
cubrir las necesidades de entender el arista sociocultural de los procesos
salud/enfermedad/atencién desde la mirada de la antropologia médica por lo cual
utilicé las posturas teoricas establecidas por Kleinman (1988) y Young respecto al
illnes, sickness y desease y los conceptos comunes de la enfermedad analizados

por Fitzpatrick.

Analizar los modelos, saberes y formas de atencion de los padecimientos me
llevan a la necesidad de utilizar las aportaciones de Eduardo Menéndez utilizando
los conceptos de pluralismo médico pues los interlocutores hacen menciéon de que
utilizaron y utilizan diferentes saberes y formas de atencion no solo para el VIH sino
para las complicaciones en su salud que se llegan a presentar y que segun ellos
les dan mejores resultados que la medicina alopatica y -para no usar mas “drogas
gue causan mas efectos secundarios aparte del de los ARV”-. En ese sentido es
necesario relacionarlo con las aportaciones que de igual forma Menéndez elabora

respecto a la autoatencién, autocuidado y automedicacion.

Como ya he mencionado anteriormente, el VIH/SIDA se ha caracterizado por
ser una de las enfermedades més estigmatizadas de la historia, es por ello que es
necesario utilizar elementos tedricos que puedan explicar esta categoria de andlisis
es por ello que me auxilio de los postulados teoricos de Goffman y Scott son
pertinentes para vislumbrar el diagnéstico y enfrentamiento de las enfermedades
estigmatizadoras asi como las estrategias de convivencia entre sus grupos sociales

de interaccion social y el manejo de la enfermedad crénica.
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Anédlisis socio-cultural de la enfermedad

El VIH/SIDA al igual que toda las enfermedades tienen una construccion
social-cultural, y es en este sentido que la investigacion se adentré en interpretar
esas construcciones, es decir, como es percibida socialmente la enfermedad por
parte de las propias personas que viven con el virus del VIH/SIDA, asi como por
sus circulos de interaccion social mas cercanos, llevando como resultado a percibir
un alto grado de estigma, no solo de personas cercanas a las y los interlocutores
sino de un autoestigma impuesto por ellas y ellos mismos, y llevando por ende a la

discriminacion.

Rosa Maria Osorio retoma a Kleinman para explicar que "los sistemas
médicos de cualquier sociedad deben ser entendidos como sistemas culturales
simbdlicos, a partir de los cuales podemos analizar las respuesta sociales a la
enfermedad, en términos de sus significados y experiencias, integrando para su
analisis las relaciones entre instituciones, roles desempefados, relaciones
interpersonales, redes sociales, escenarios de interaccion y, en menor medida, las
condiciones econdémicas y politicas" (Osorio, 2001: 23). En este sentido utilicé las

categorias desarrolladas por Kleinman, de "modelos explicativos".

El padecimiento (illness), refiere a la experiencia personal psicosocial y al
significado de la enfermedad (o la enfermedad percibida). En este sentido, también
es una construccion que incluye los procesos de atencién, percepcion, respuesta
afectiva, cognicién y evaluacion dirigida a la enfermedad y sus manifestaciones, por
parte del enfermo, su familia o las redes sociales. Kleinman “considera el
padecimiento como la configuracion cultural que adquiere la enfermedad en
términos de conductas, experiencias, problemas y demandas. Posteriormente
incorpora -aun cuando no la desarrolla, una categoria mas amplia, el malestar
(sickness), la cual se refiere a cualquier desorden, que afecta a la poblacion
tomando en cuenta las fuerzas macrosociales (economico-politicas e

institucionales) que lo condicionan... Cada categoria y la relacion entre ambas,
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debe ser entendida como una construccion sociocultural, un modelo explicativo y

no una entidad (natural) externa a la cultura” (Osorio, 2001: 33).

Osorio menciona que la enfermedad no se refiere necesariamente a un
estado objetivo, sino que su categorizacion -asi como la del padecimiento- también
esta influenciada por el contexto social, histérico y politico. En este sentido, Allan
Young establecié un anadlisis mas elaborado de la relacion entre las categorias
diseasel/illness/sickness, partiendo de la postura critica del planteamiento de los
modelos explicativos de Kleinman y Good, propone establecer una antropologia del
malestar, en la que esta categoria adquiere una importancia mucho mayor que la

otorgada por los autores citados. El malestar (sickness) para Young seria:

“El proceso a través del cual, “la conducta inquietante —que expresa el
padecer- y los signos bioldgicos, particularmente aquellos originados en la
enfermedad confiere significado socialmente reconocibles, los cuales son
integrados en sintomas y resultados, que son socialmente significantes. Cada
cultura tiene reglas para traducir signos en sintomas, para ligar sintomatologias a
etiologias e intervenciones, y para usar la evidencia provista por las intervenciones,
para confirmar las traducciones y legitimar los resultados. El patron que una
persona sigue de la traduccién, a los resultados socialmente significantes,
constituye su malestar. EI malestar es, entonces, un proceso para socializar el

padecimiento y la enfermedad” (Osorio, 2001: 34).

Saberes y formas de atencion de personas infectadas con VIH/SIDA

Una de las cuestiones importantes al momento de indagar en la vivencia del
VIH/SIDA es la que refiere a la forma en la cual las personas que viven con VIH
poseen o0 adquieren saberes para tratar la enfermedad y las formas de atencion
gque emplean. Es por ello necesario utilizar conceptos tedricos que se han

establecido para el estudio de estas categorias desde la experiencia de otras
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enfermedades y otros contextos, pero que bien, se pueden aplicar para esta

investigacion.

En este sentido “desde una perspectiva antropoldgica, cuando hablamos de
modelos, saberes y formas de atencion y prevencion de padecimientos no solo
pensamos en el tipo biomédico, sino en los saberes y formas de atencién que
buscan prevenir, dar tratamiento, controlar, aliviar y/o curar un padecimiento
determinado” (Menéndez, 2003: 25).

Algunos de las y los interlocutores (como se observard en los capitulos
subsecuentes) mencionan cuales eran sus saberes en respecto al VIH/SIDA, en
muchos de los casos la informacién era casi nula, y sefialan como después de un
diagnoéstico esos saberes se modificaron. De igual modo algunas/os recurrieron a
otras formas de atencidon distinta a la biomédica en su incredulidad ante el
diagnéstico, algunos acudieron con curanderos, chamanes o brujos, pues creian
que padecian de algan mal sobrenatural o embrujo, en muchos de los casos
influenciados por los familiares o amigos. Otros mas, si bien aceptaron el
diagndstico, utilizaron terapias alternativas para no utilizar los medicamentos ARV
pues también, influenciados por otras personas creian que los ARV les generaria
una serie de efectos secundarios graves (estas representaciones se abordan en el
capitulo VI en el apartado inicio de tratamiento) estas terapias van desde la
utilizacion de suplementos alimenticios, para estimular el sistema inmune y la
generacion de CD4' o el uso cdmaras de ozonificacién para controlar la cantidad
de Carga Viral® (CV), la utilizacion de herbolaria también esta presente en

algunas/os de los interlocutores.

1> CD4 o linfocitos T colaboradores o linfocitos T cooperadores, también conocidos como linfocitos T
efectores o simplemente linfocitos Ty, son un subgrupo de linfocitos (a su vez un tipo de leucocito) que tienen
un papel muy importante en establecer y maximizar las capacidades de defensa del sistema inmunitario. La
actividad de estas células es inusual, en tanto no son capaces de producir efectos citotdxicos o fagocitarios, es
decir, no pueden aniquilar la célula huésped (también conocidas como células sométicas) o patdégenos. Los
CD4 son los linfocitos que utiliza el VIH para realizar el proceso de replicacion, una vez que el virus cumple
con esta funcion el linfocito CD4 es destruido dejando expuesto al organismo para contraer patdgenos.

16 a Carga Viral es la cantidad de copias de virus de VIH que se encuentran en un ml cbico de sangre, dicha
carga viral variara de acuerdo a varias caracteristicas del paciente como son: tiempo de infeccidn (reciente o
cronica), respuesta inmunologica del paciente y si se encuentra bajo tratamiento ARV o no. La maxima carga
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En este sentido se debe precisar como establece Menéndez que ‘“los
diversos saberes y formas de atencion a la enfermedad que actualmente operan en
una sociedad determinada, tienen que ver con las condiciones religiosas, étnicas,
econdémico politicas, técnicas y cientificas que han dado lugar al desarrollo de
formas y saberes diferenciados que suelen ser considerados antagonicos,
especialmente entre la biomedicina y la mayoria de otros saberes” (Menéndez,
2003: 26)

De este modo es necesario analizar los datos a partir de lo que Menéndez
plasma respecto a que es conveniente estudiar las distintas formas y saberes a
través de la relacion curador/paciente, pues desde un punto de vista metodologico
la identificacion y analisis de las formas de atencion deberian iniciarse a través de
la descripcion de lo que hacen, usan y dicen los sujetos y grupos sociales para
atender sus padecimientos (et.al.).

Autoatencioén

Respecto a la autoatencion de igual modo utilizo los postulados establecidos
por Menéndez quien entiende este proceso como “las representaciones y practicas
gue la poblacion utiliza a nivel de sujeto y grupo social para diagnosticar, explicar,
atender, controlar, aliviar, aguantar, curar, solucionar o prevenir los procesos que
afectan la salud en términos reales o imaginarios, sin la intervencion central, directa
e intencional de curadores profesionales, aun cuando estos pueden ser la
referencia de la actividad de autoatencion. De esta manera, la autoatencion implica
decidir la autoprescripcion y el uso de un tratamiento en forma autbnoma o

relativamente autonoma” (Menéndez, 2003: 52).

viral detectable dependera de los equipos de procesamiento de muestras y puden ser de mas de 2 millones de
copias por ml cibico de sangre hasta el llamado estado indetectable o menor de 40 copias por mililitro ctbico
de sangre, por lo general el estado indetectable se debe a que un paciente esta bajo tratamiento ARV.
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Poder

¢, COmo es que se establecen relaciones de poder entre individuos sanos, el
Estado e instituciones y en el otro extremo aquellas personas infectadas con el
virus de VIH/SIDA? De este modo quiero retomar la propuesta de Foucault, para
realizar un analisis del poder pues es “alli donde actua, en las extremidades, en los
puntos terminales, donde una serie de actos pequefios vulgares y aun mezquinos
constituyen una compleja red, un entramado de relaciones que tifie lo social en su
conjunto (Foucault, 1979). En este sentido es conveniente retomar de igual modo
los tres diferentes tipos especificos de luchas que establece Foucault y que a mi
parecer son aplicadas por parte de las personas que son portadoras de VIH/SIDA

(y de muchas otras enfermedades):

Tenemos en primer lugar las luchas que pueden ser denominadas politicas,
en las cuales los sujetos tienden a rechazar y a oponerse a una forma determinada
de dominacion, sea ésta ética, social o religiosa (Garcia, 2010: 34). En este caso
podemos decir que las personas infectadas por VIH/SIDA han establecido luchas
politicas por el respeto de sus derechos humanos, laborales y politicos, sin que su
enfermedad sea un impedimento para ello y que ésta los coloque en una situacion

de dominacion por las élites y los no enfermos.

En segundo lugar, estan las luchas econdmicas, a través de las cuales los
sujetos rechazan una forma especifica de explotacién de su fuerza de trabajo vy el
producto de dicho trabajo (Garcia, 2010: 34). En este sentido debo decir que en mi
estancia de campo en Playa del Carmen me pude percatar de que las personas
con VIH/SIDA no pueden acceder a los empleos que existen en la zona, es decir, a
los servicios de hoteleria y manejo de alimentos y bebidas, pues por su estado
serologico no se les permite acceder a las fuentes de empleo, pues en muchas
ocasiones deben acudir a sus consultas mensuales y al ser cuestionados por los
empleadores deben revelar que son portadoras/es de VIH y son despedidos

aunqgue esto no sea permitido.
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Las formas para el despido van desde la recesion de contrato hasta el acoso
laboral y la imposicion de actividades que anteriormente no desarrollaban, para de

este modo generar en las y los sujetos un malestar que los lleve a renunciar.

Si bien en el estado de Quintana Roo existe la tarjeta sanitaria que permite
obtener contratacion en manejo de alimentos y bebidas es importante mencionar
que oficialmente las Unicas pruebas que se realizan son la de deteccion de
Salmonelosis y Tifoidea, y al momento de dejar el campo se estaba estableciendo
el debate de incluir V.D.R.L para otorgar la licencia sanitaria. En dado caso de salir

reactivo a los analisis se les da tratamiento para poder obtener el empleo.

Esta prohibido por ley realizar prueba de deteccién de VIH/SIDA pero la
realidad es que muchas empresas obligan a sus empleados a realizarse el testy en
caso de salir reactivos de igual modo son despedidas/os, poniéndolas/os en una
posicion de subalternidad aun mayor y desde luego discriminacioén laboral.

Un tercer tipo de luchas que predominan en las sociedades actuales, son
aquellas en que los sujetos combaten todo aquello que los ata a si mismos y de
esta manera los somete a otros. Por lo que se lucha principalmente hoy es por
rechazar las formas de subjetividad impuestas por la modernidad a los sujetos y
qgue los hacen de ellos sujetos en el sentido literal del término, sujetados, atados,
amarrados a una identidad (social, nacional, de grupo o de clase) a la cual se
vieron conminados a adherirse (Garcia, 2010: 34). Este tipo de lucha es a la que
mayormente se enfrentan todas las personas infectadas por VIH/SIDA, es decir,
tienen que luchar contra una subjetividad impuesta, la de enfermos, excluidos,
desviados, estigmatizados, discriminados, etc., todas aquellas categorias que los
ha atado a su condicion de salud y que pesa mas que el ser personas y seres
humanos, y que desde luego como ya lo he sefialado es fomentada por todas

aquellas personas no infectadas, instituciones y Estado.
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Se les ha exigido a hombres y mujeres convertirse en un tipo determinado
de sujeto; hoy se intenta rechazar esa forma y al mismo tiempo se busca alcanzar
un tipo de subjetividad nueva y diferente, se busca la produccion de un tipo distinto
de experiencia. Con esto no se quiere decir que ya no existan luchas politicas o
econdmicas, si bien existen y son importantes, como ya lo mencioné anteriormente
aguellas establecidas por las personas VIH positivas, predominan las luchas contra
el tipo de sujeto y subjetividad que se intenta imponer.

El sujeto se revela contra ese cumulo de acciones que son dirigidas, desde
su nacimiento, hasta su muerte, sobre él con el fin de que se adecue su conducta,
sus acciones, su forma de ser, a las conductas deseadas y esperadas por los
otros; otros que se arrogan el derecho de guiarlos y conducirlos, basandose en la
posicion de un saber que les permite asegurar coOmo y de qué manera los sujetos
deben conducirse, siendo esta la forma normal de conducta (Garcia, 2010: 35). De
esta manera el poder pastoral del Estado moderno tendié a actuar sobre las
conductas de los ciudadanos, velando por que estas conductas no se saliesen de
las consideradas “sanas” y “normales” (Foucault, 1975). Es asi que el Estado
pretende controlar las conductas de las personas infectadas por VIH/SIDA tratando
de incidir en sus practicas sexuales, mediante politicas publicas deficientes (sobre
todo en las establecidas para hombres que tienen sexo con hombres) enfocadas a
la prevencion de la transmision del VIH y tratando de vigilar su ejercicio sexual,
esto mediante los discursos médicos hegemédnicos que sostienen los infectélogos
con sus pacientes, y que vigilan y castigan su adherencia o no al tratamiento y el

ejercicio de su sexualidad.

Es asi que para Foucault , el poder no es mas que una relacion entre parejas
sean individuales o colectivas. Sino hay al menos dos , el poder, en tanto es una
relacion, no existe. Y esta relaciéon no es mas que el modo o la forma de accién de
unos sobre otros, especialmente la accion de unos sobre las acciones de otros. El
poder entonces es una accion sobre las acciones de los otros, sean éstas acciones

presentes, eventuales o futuras (Garcia, 2010: 37). El poder es una relacion en la
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cual unos guian y conducen las acciones de los otros, es decir que el poder no solo
reprime, sino también induce, seduce, facilita, dificulta, amplia, limita y hasta puede
prohibir, aunque no es la prohibicién de la forma mas importante, ni siquiera la

privilegiada.

Ahora bien he sefialado las formas en las que el poder es detentado en
contra de las personas infectadas por VIH/SIDA, pero también es necesario
mencionar las formas de resistencia que existen por parte de éstas, Foucault
(1975) dira que no hay poder sin resistencia, sin esa busqueda de los sujetos por
escapar del control y la vigilancia, resistencia que puede ser consciente 0
inconsciente, adoptar mil y una formas, ser fugaz o tenazmente duradera, ser
activa, enfrentando al que ejerce el poder, o bien, pasiva e intentar salirse del

juego; puede ser gregaria o solitaria, organizada o espontanea.

En este sentido se me ocurre una forma de resistencia que se presenta en
muchas personas que sufren de enfermedades sobre todo crénico degenerativas
como el VIH/SIDA, y me refiero a los grupos de autoayuda, en antropologia médica
analizamos la importancia que tienen estos grupos como parte de las terapia social
de los afectados por las enfermedades, en estos grupos se gestan formas de
organizacién social para prevenir discriminacion laboral, familiar, social, y se
generan redes de apoyo de personas que viven con VIH/SIDA, existe una cohesién
que surge de un conflicto en la salud y la forma en la que es percibida socialmente,
los grupos de autoayuda generan resistencia frente a los que ejercen poder ya sea
instituciones o sociedad civil, y buscan garantizar el cumplimiento y el respeto de
los derechos humanos, asi como generar luchas politicas desde sus trincheras y
posibilidades. Todo esto muestra que no existe otra posibilidad que vivir dentro de
una sociedad con relaciones de poder, que pensar en una sociedad sin éstas

relaciones es una abstraccion y una utopia (Garcia, 2010: 38)

Ahora bien esto nos obliga a realizar algunas consideraciones de

importancia y que son evidentes en los procesos de salud/enfermedad/atencion:
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Primero, debemos pensar que esas relaciones de poder se dan en todos y cada
uno de los espacios por los que circulamos, en todas y cada una de las
instituciones a las que pertenecemos 0 por las cuales pasamos (en este caso
hospitales); en todas y cada una de las relaciones que entablamos con otros; pero
también debemos pensar que en cada uno de esos espacios estas relaciones
adoptan caracteristicas propias y que son susceptibles de ser analizadas (Garcia,
2010: 38). Es por ello que mi necesidad se establece en analizar las relaciones de
poder que se dan entre las personas que viven con VIH/SIDA vy las instituciones y
las nuevas parentalidades que se establecen con éstos sujetos a partir del proceso

migratorio.

Segundo: de este modo el ejercicio del poder no es una estructura que se
mantiene  siempre, es un hecho cotidiano, se elabora constantemente, se
transforma, se desorganiza y se vuelve a organizar, es el resultado de elecciones
puntuales en funcién del estado que se encuentran las fuerzas a cada instante de
la contienda. Aquellos que ejercen el poder, que actian sobre las conductas de los
otros, estan obligados a “inventar” nuevas formas de incitacion o seduccion para
lograr que los sujetos actien conforme a sus objetivos, o bien a inventar formas

nuevas de disuadir o limitar la accion.

Asi, en toda relacion surgen estrategias que se generan para alcanzar un
objetivo, aunque soélo sea puntual, pequefio, fatil, estrategias para lograr también
ventajas en esta batalla (Garcia, 2010: 40). Ahora bien quiero resaltar algo que es
bastante importante desde mi punto de vista en el andlisis que realizo en torno a
hombres y mujeres afectadas por el VIH/SIDA, y es que las condiciones a las
cuales se enfrentan las mujeres infectadas son distintas a las de los varones, pues
considero que las mujeres, (a riesgo de caer en prenociones ideologizantes una
vez mas) viven una doble subalternidad, con esto me refiero, a la subalternidad que
presentan por ser mujeres y la otra por el ser portadoras de VIH/SIDA, lo cual las
coloca en situaciones de subalternidad mas criticas que a los hombres, éstas

pueden ser en su ejercicio de la sexualidad, el ejercicio de la maternidad, el acceso
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a servicios de salud de calidad, negarles el acceso a fuentes de empleo que los
hombres si tienen y las relaciones médico-paciente pueden ser mas coercitivas

hacia ellas.

En este sentido me he percatado de que actualmente no existen politicas
publicas de prevencion y atencion del VIH/SIDA dirigidas a mujeres, excepto de
manera muy reciente la de Si estas embarazada realizate la prueba de VIH/SIDA,
esto a pesar de que en México son el segundo grupo vulnerable en contraer la
enfermedad después de los hombres que tienen sexo con hombres, y las cifras van
en aumento. En el caso especifico del estado de Quintana Roo la tasa de nuevos
casos de infeccion en mujeres es de 152%, y no se han tomado medidas
necesarias para contrarrestarlos, debemos recordar como lo sefiala Agudo (2009)
que “las politicas publicas forman parte de la politica y por ello contienen proyectos
de gobierno —dominacion, regulacién social, representaciones de la realidad
destinadas a generar legitimidad y apoyos, etc.—, aunque también necesitamos
prestar atencion a las negociaciones, complicidades, conformidades fingidas y

conflictos implicados en la consecucion de dichos proyectos politicos.”

Es asi que el Estado mediante las instituciones de salud deben establecer
politicas publicas de prevencidén enfocadas a mujeres pues deben generar apoyos
a la poblacién vulnerable y dejar de ver al VIH/SIDA como una enfermedad que
solo afecta a varones, pues en la realidad las estadisticas muestran que el
comportamiento de la enfermedad cada dia afecta mas a mujeres, y lo alarmante
es gque la mayoria de ellas son amas de casa, monégamas que son infectadas por
sus compafieros sexuales, esta aseveracion la realizo a partir de los datos
epidemiologicos que obtenemos al realizar pruebas rapidas en la A.C., es por ello
gue toda una serie de politicas publicas de prevencion y atencion de Infecciones de

Transmisién Sexual enfocada a mujeres y hombres son necesarias.
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Estigma

He mencionado en varias ocasiones que el estigma es parte de las
personas que viven con VIH/SIDA, y creo fehacientemente que es una de las
principales formas de detentar el poder hacia las personas que viven con
VIH/SIDA, por ello es también necesario que existan politicas publicas de no
estigmatizacion a los afectados por éste virus. Para argumentar esta parte quiero
referirme al estigma “como una marca o atributos sociales por medio de los cuales

presuponemos la inferioridad de aquellos que los portan”.

En este sentido Goffman (1995) distingue tres tipos de estigma: del cuerpo,
del caracter individual y de los grupos sociales y dos formas basicas en que la
persona estigmatizada responde a su situacion: el encubrimiento (cuando el
individuo opta por ocultar informacion decisiva sobre su persona) y el
enmascaramiento (cuando el individuo esta dispuesto a admitir la posesion de un
estigma- por resultar demasiado evidente o conocido-pero hace un esfuerzo para
que el estigma no se note demasiado) estas son estrategias de normalizacién a las
gue Goffman (1995) alude como técnicas de control de la informacion. De acuerdo
con el autor, los individuos desacreditados (aquellos que portan el estigma obvio)
tienen que aprender a manejar la tension generada durante la interaccion social. A
su vez los individuos desacreditables ( aquellos que poseen un estigma que puede
estar oculto) tienen que aprender a manejar la informacion relativa a su deficiencia.
Para estos ultimos
....el problema no consiste en manejar la tensibn que se genera durante los
contactos sociales sino mas bien en manejar la informacion que se posee acerca
de su deficiencia. Exhibirla u ocultarla, expresarla o guardar silencio; revelarla o
disimularla; mentir o decir la verdad; y en cada caso, ante quién, como, donde y
cuando. (Goffman, 1995: 56)

Esta situacion lleva en muchos de los casos a que las personas que son
portadoras de VIH/SIDA decidan encubrir su diagndstico por todo el peso social

gue sigue existiendo el ser portadora/a de VIH, el encubrimiento es una de las

62




Higat
—_—

ClcSAS

tantas estrategias de resistencia que existen para que los individuos afectados
puedan interactuar socialmente sin el peso y la tensiébn que puede generarles su
diagnostico. Otros més puede que enmascaren su diagndstico haciendo ver con
quienes lo comparten que el ser VIH positivo no es mas que una condicion de
enfermedad cronica y tratan de hacerles entender a las personas con las que
interactian que es como padecer cualquier otra enfermedad, y que gracias a los
avances médicos en el tratamiento de la misma, pueden establecer sus actividades

como cualquier otra persona.

En este sentido utilizo los aportes de Goffman que establecié en su libro La
presentacion de la persona en la vida cotidiana, en el cual constituye un reservorio
de conceptos que después fueron ampliamente utilizados en investigaciones sobre
la organizacion del hospital y la actuacion de los médicos en escenarios
institucionales, a partir de ellos, Goffman desarroll6 una concepcién dramaturgica
de la vida social, que permite enfocar la mirada en el cumulo de esfuerzos, que
hacen los individuos para lograr una definicibn de la situacion que les sea
favorable, asi como para sostener una definicion de la situacién en la que varios
estan implicados. A ellos le llamo6 el manejo de las impresiones y lo caracterizé
como el conjunto de actividades de intercambio de informacion y control de la
misma en que se involucran los individuos en encuentros cara a cara con el fin de

lograr su objetivos (Goffman, 1994).

De este modo los individuos participan constantemente en actuaciones, esto
es, en el desempefio de sus roles, que llevan a cabo a veces auténticamente, con
plena conviccién de lo que hacen (compartir el diagnéstico de VIH y asumir el rol de
enfermos) y a veces de manera cinica y/o distante. La distancia del rol es
justamente esa actuacién en la que el self del que actia aun no se identifica

plenamente con el rol que debe desempefiar (Castro, 2011: 72)

En este sentido es que también las personas con VIH/SIDA ejecutan en su

vida social escenarios, que cuentan con un frente o fachada y con un trasfondo
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escénico o “tras bambalinas”, la zona donde los actores pueden suspender sus

actuaciones en tanto vuelven a salir a escena.

Asi, como sefiala Castro retomando a Mead los padecimientos cronicos
como el VIH/SIDA, imponen cambios en la rutina diaria de los enfermos, que se
traducen en tener que llevar una vida més restringida, experimentar un creciente
aislamiento social, sufrir un creciente descrédito frente a los demas y sentir que se

vuelven una carga para los demas (Castro, 2011: 73).

Es a partir del Estigma de Goffman que posee implicaciones directas en el
caso de enfermos conicos pues es que se empieza a generar la denomina teoria
de la etiguetacion y que no es mas que otra forma de manifestar relaciones de
poder, dicha teoria surgid6 como una nueva aproximacion de los estudios sobre
desviacién social, ésta teoria hace referencia al conjunto de conductas que no se
ajustan al marco normativo y de expectativas sociales que predominan en una

sociedad determinada.

La forma clasica de desviacién social es la criminalizada, pero no es la
Unica. Otros tipos de conducta, no necesariamente ilegales, que llegaron a
estudiarse como expresiones de desviacion social fueron algunas conductas como
la rebeldia, el consumo de algunas drogas, las preferencias sexuales no
hegemonicas, etc. (Castro, 2011: 81). Lo que le interesa al modelo de la
etiquetacion es el aspecto politico de los procesos de salud —enfermedad. El
modelo de la etiquetacién atribuye al individuo la categoria de enfermo a través de
un poderoso aparato médico, lo anterior trae como consecuencia la deconstruccion

de su self'’

como una persona saludable y la reconstruccion del mismo como una
persona enferma. En este sentido la teoria de la etiquetacion propone que la

exposicion al poder médico es lo que genera la reaccion social, que por su parte

7 Self es un concepto establecido por William James, que alude a la capacidad de los individuos para
relacionarse consigo mismos como lo hacen con cualquier otro objeto, lo denotan simbodlicamente, desarrollan
actitudes y sentimientos en torno a dicho objeto, y construyen respuestas tipicas hacia éste. El self al igual que
cualquier otro objeto es construido socialmente (Castro, 2011).
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termina por atribuir una etiqueta a ciertos individuos (Castro, 2011: 84). Es asi que
las personas con VIH/SIDA se ven propensas a ser etiquetadas, en primera
instancia por el poder médico, y en segunda por aquellas personas con las que
establece interacciones sociales, las cuales inconscientemente o no pueden
etiquetarlas como desviadas por padecer la enfermedad aunque no emitan juicios
negativos, pero existen ya sea de forma positiva (cuando muestran apoyo a quien
comparte su diagnéstico) o negativa (cuando rechazan a quien comparte su

diagnostico).

Género y sexualidad

El género, entendido como “la construccion cultural de la diferencia sexual’,
es decir, como “una especie de filtro’ cultural con el que interpretamos el mundo”
(Lamas, 1996: 18) o bien como “las expectativas compartidas acerca del
comportamiento adecuado de hombres y mujeres en una determinada sociedad”
(Herrera y Campero 2002: 557), ha puesto de manifiesto que la construccién social
y simbdlica de lo masculino y lo femenino es un elemento que esta presente en
todas las practicas sexuales, sean éstas homo, bi o heterosexuales y, por ello,
tiene un peso especifico tanto en la adopcion de medidas preventivas a nivel
individual, como en el disefio y aplicacion de los programas de prevencion para la
poblacion en general.

De seguir como estan en la actualidad las relaciones de poder entre los
sexos, la sociedad entera seguira padeciendo las consecuencias negativas de una
construccion cultural que, entre otras cosas: restringe la posibilidad de las mujeres
para cuidar de si mismas al anteponer el cuidado de los otros y al tener que
guardar silencio sobre cuestiones relativas a su sexualidad; disminuye la capacidad
de muchos hombres para ver en la sexualidad una forma de relacion afectiva y no
s6lo un espacio para el ejercicio de la fuerza fisica y el poder; obliga a miles
hombres que mantienen relaciones sexuales con otros hombres a mantener oculto
ese aspecto de su vida para evitar el estigma y la discriminacion asociado a las

relaciones homosexuales (Taracena, 2004, CENSIDA).
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La importancia del género dentro de la epidemia del VIH/SIDA ha sido
sefialada desde hace mas de una década por diversos investigadores y activistas,
quienes han argumentado la importancia de integrar la perspectiva de género en
las tareas de prevencion y atencion del VIH/SIDA, con el fin de entender muchos
de los fenbmenos que atraviesan las relaciones amorosas, de pareja y los
intercambios sexuales, e incluso los patrones predominantes en la prestacion de
servicios de salud y la atencion que se ofrece a las personas VIH positivas.
(Taracena, 2004)

La Sexualidad es distinta al género aun cuando ambos conceptos se
encuentran altamente vinculados. La sexualidad de un individuo esta definida por
aspectos relacionados a con quien tiene relaciones sexuales, de qué manera, por
qué y bajo cuales circunstancias, asi como con qué tipo de consecuencias. “Es
mas que un comportamiento sexual, es un concepto multidimensional y dinamico”.
Las reglas explicitas e implicitas impuestas por la sociedad, definidas por el
género, edad, estatus economico, etnicidad y otros factores, influyen la sexualidad
de la persona. En cada sociedad hay una multitud de sexualidades. (Benerjee,
2007)

Los asuntos de sexualidad son aun mas complejos debido a las normas
sociales de lo que es “correcto” o ‘“incorrecto”, lo que puede traer como
consecuencia el estigma, la discriminacion y la penalizacibn de ciertas
sexualidades y lo que conlleva a la marginalizacién y al aislamiento. En muchas
culturas, las normas de género socialmente determinadas indican que las
relaciones sexuales son solo entre un hombre y una mujer. Cualquier interaccion
sexual que no sea entre un hombre y una mujer es escudrifiada cultural y
socialmente, llevando a la discriminacién y a la persecucion de las minorias

sexuales.
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El género y la sexualidad ponen a las mujeres, hombres y minorias sexuales
en riesgo de contraer el VIH. La vulnerabilidad al VIH se genera de la reunién de
una serie de factores biologicos, estructurales (socio- cultural, econémico y politico)
e infraestructurales (programas y servicios). “La vulnerabilidad se refiere a la
probabilidad de estar expuesto a la infeccion del VIH debido a un ndmero de
factores o determinantes en el entorno, algunos de los cuales estdn mas alla del

control de la persona o grupo social en particular’(ONUSIDA, 2001)

En este sentido se indagé a través de las representaciones de mujeres y
hombres afectados por el VIH en Playa del Carmen , como llevaban el ejercicio de
su sexualidad antes del diagnostico y como es que se reconfiguran actualmente
ante un diagnostico por VIH y la relacion estrecha con cada uno de los

presupuestos tedricos de analisis propuestos.
Migracién

Varios estudios indican que la migracion desde areas rurales a urbanas
aumenta la vulnerabilidad al VIH/SIDA (Hirsch, 2002) . Se ha establecido que los
hombres y las mujeres emigrantes tienen una mayor probabilidad de practicar

comportamientos sexuales riesgosos en comparacioén con aquellos que no emigran
(ONUSIDA, 2001).

El aumento de los indices de comportamientos sexuales de mayor riesgo
entre los trabajadores migrantes masculinos puede atribuirse a la separacién
marital y a la exposicion, posterior a la migracién, a nuevos entornos sociales y
econdémicos (Wolffers, 2002). En este sentido creo que la interrupcion de las
relaciones sexuales regulares con las esposas, unido a la marginalizacion
economica y el aislamiento social, llevan a los hombres migrantes a practicar sexo
comercial y casual como una manera de escapar la soledad, liberarse de las
frustraciones sexuales o generar ingresos. De igual manera recordemos que Playa

del Carmen es una ciudad con un ancho de poblacién entre 15 y 35 afios, y en la
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mayoria de los casos llegan solos en busca de oportunidades laborales a la zona,

ya sean solteros o casados y dejan a sus familias en sus lugares de origen.

Ante lo ya mencionado, la construccion social de la masculinidad, asi como
la falta de normas comunitarias y familiares que gobiernen la sexualidad y la
fidelidad de los migrantes de Playa del Carmen, permiten la participacion de los
hombres migrantes en sexo casual y mas riesgoso con multiples parejas sexuales.
La migracion también alimenta la epidemia cuando los migrantes que viven con VIH
regresan a sus hogares y restablecen relaciones sexuales con sus esposas Yy

parejas, ya sean formales u ocasionales.

Los estudios también han indicado que la desigualdad de género,
combinada con la migracion, aumenta la participacion de las mujeres migrantes en
comportamientos sexuales mas riesgosos, incrementando su vulnerabilidad al VIH
(Yang, 2006). Un estudio sobre la interaccion entre la migracion y el género en
China sugiere que las mujeres migrantes femeninas tienen mayores probabilidades
de tener sexo casual o transaccional. La desigualdad de género en la educacion y
en el entrenamiento profesional limita a las migrantes femeninas a trabajos de bajo
estatus con salarios minimos y sin seguridad laboral o social. Al tener que vivir con
el impacto de esa desigualdad de género, unido a la perdida de los mecanismos de
apoyo familiar, muchas migrantes femeninas intercambian sexo por dinero o se
comprometen en relaciones sexuales con la esperanza de asegurar apoyo

econdémico y emocional (OMS, 2002).

Es cierto que la movilidad poblacional juega un papel decisivo en la
propagacion del VIH, sobre todo en fronteras internacionales que separan a paises
con niveles de prevalencia e incidencia al VIH/Sida desiguales (Lalou y Pichet,
1994), es necesario considerar que la epidemia se propaga en contextos
estructurados cultural, politica y econémicamente, esto significa que las nuevas
infecciones de VIH no pueden ser analizadas so6lo considerando a los migrantes

como actores historicamente responsables de esta dinamica (Hernandez, 2007).
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CAPITULO Il
PLAYA DEL CARMEN, GENERALIDADES

Todas las culturas, de un modo
u otro, reflejan necesidades
humanas comunes.

Bronislaw Malinowski
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CAPITULO 1l
PLAYA DEL CARMEN. GENERALIDADES

Playa del Carmen se localiza en la parte norte del estado de Quintana Roo a
68.2 km de distancia hacia el sur de la ciudad de Cancun. Actualmente Playa del
Carmen pertenece y es la cabecera del municipio de Solidaridad en el estado de
Quintana Roo. Su poblacion segun datos proporcionados por el Instituto Nacional
de Estadistica Geografia, es de 159,310 (INEGI, Censo 2010) habitantes de los
cuales de las cuales 75,842 son mujeres y 83,468 son hombres. Sin embargo
fuentes del COESPO (Consejo Estatal de Poblacion del estado de Quintana Roo)

mencionan que la poblacién en 2014 es de 206 716'° habitantes.

TOTAL CE POBLACION: 205, 270 HABITANTES

PIRAMIDE DE POBLACION 2014
DE SOLIDARIDAD

100 mids

H5-RG

Hombres I Muieres Il

FUENTE COESPO

18 Consultado en http://www.inegi.org.mx/, el 30 de mayo de 2014.
19 Censo del municipio de Solidaridad 2014.
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Se observa en la piramide de poblacion del municipio de solidaridad que el
ancho de la poblacién (70%) se encuentra entre los 15 y los 35 afios tanto en

varones como en mujeres.

Es importante mencionar que en el estado de Quintana Roo el 22.3% de los
adolescentes se encuentran en actividad sexual activa 11% inactiva y 66% no
cuentan con experiencia sexual segun las Encuesta Nacional de Salud Sexual y
Reproductiva 2009.%°

La fundacién oficial de Playa del Carmen se debié a una compafia
colonizadora chiclera de la costa oriental de Yucatan, que en 1908 logr6o del
gobierno de Porfirio Diaz la concesion para explorar los recursos forestales. Hasta
mediados de los afios ochenta Playa del Carmen era un pequefio pueblo de paso
con menos de 1500 habitantes, aunque en las Ultimas dos décadas se ha
transformado notoriamente al ritmo del crecimiento del turismo.?*

Localizacion de Playa del Carmen en Quintana Roo

7 © Ubicacion de Playa del

: ' Carmen en el estado de
_/ o 7 Quintana Roo.

Fuente: Elaboracién

f - _ ' propia.

20 Base de datos obtenida de COESPO consultada en http://coespo.qroo.gob.mx/portal/ el 30 de Abril de 2015.
*! Novedades de Quintana Roo (6 de Noviembre 2013). “Festejan 111 afios de fundacién de Playa del Carmen”
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Mapa del municipio de Solidaridad, Quintana Roo?

La principal actividad econ6mica de la ciudad es la de prestacion de
servicios turisticos. Playa del Carmen recibié 4,400,222 turistas en 2014% o cual
la convierte en la ciudad con mas demanda turistica en el estado de Quintana Roo,
superando a Cancun que registré 4,387,798 en el mismo afio. Cuenta con 259
hoteles y 35,654 habitaciones.

Mapa de Playa del Carmen, la zona urbana est4 marcada en color rojo

¥
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22 Consultado en www.semarnat.gob.mx el 30 de mayo de 2015.
2 Consultado en http://sedetur.qroo.gob.mx/estadisticas/indicadores/2014/Indicadores%20Tur%20-
%20Diciembre%202014.pdf el dia 30 de mayo de 2015.
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Predomina el clima tropical con lluvias en verano, sin embargo en los tltimos
afios han existido intensas lluvias en invierno . La temperatura media anual es de
27 °C. La época de secas comprende de febreroamayo, y la de lluvias

de mayo a octubre la cual coincide con la temporada de huracanes del Atlantico.

Es la ciudad que mas rapido crece demogréaficamente y territorialmente en
todo México existiendo implicaciones en el impacto ambiental de la demarcacion,
pues la tala de selva tropical humeda y manglares ha sido exponencial en los
ultimos 10 afios. Esta es una nota periodistica que consulté para dar cuenta del

crecimiento de Playa del Carmen.

La ciudad mexicana que mas aumenta su poblacibn no es
industrial, tampoco centralizada, de hecho, esta en la playa. Playa
del Carmen es la ciudad que mas crece, impulsada por el

espeluznante desarrollo del turismo.

Esta ciudad de proporciones geograficas medianas, rodeada por
un mar azul turquesa con su arena fina y blanca, pertenece al
municipio de Solidaridad en Quintana Roo y tiene una tasa de
crecimiento poblacional anual de mas de 15.8%, que se viene
dando desde hace ocho afios con el ‘boom’ turistico de esta
localidad. En los ultimos dos afios, cerca de 30 mil personas han
llegado a radicar alli con la intencibn de aprovechar las

oportunidades de negocio y empleo.?*

La esperanza de vida, que son los afos de vida promedio que espera vivir
una persona, de Quintana Roo (entidad donde se localiza Playa del Carmen) para
el aflo de 1990, con datos censales, se encontraba en 71.02 afos, que en el
contexto nacional se consideraba por encima de la esperanza de vida nacional por

0.6 afios.

24 Consultado en http://www.cnnexpansion.com/actualidad/2007/4/playa-del-carmen-ciudad-que-mas-crece
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En el aflo 2000 en Quintana Roo la esperanza se eleva a 74.18 afios, es
decir, crece 3.06 afios, en tanto que la diferencia con el pais disminuye a 0.2 afios;
finalmente, en el afio 2010, no sin altibajos, la esperanza de vida en el estado llega
a 76.50 afnos, que representa una ganancia de mas de 2 afios con respecto a 2005.
Este progreso de la esperanza de vida muestra que existe una disminucion
sustantiva en la mortalidad en el estado, lo cual es compatible con un proceso de
transicion (Rojas y Martinez, 2012).

Las calles son pavimentadas en toda la zona centro de la ciudad, salvo los
fraccionamientos que apenas estan siendo urbanizados. Cuenta con servicios
publicos de agua potable, alcantarillado, energia eléctrica, colecta de basura y
saneamiento de calles. En la zona centro se encuentra el palacio municipal y la
plaza civica, de igual manera se encuentran dos supermercados uno de la cadena

Walt Mart y otro de la Comercial Mexicana.

La zona de comercios se encuentra en la avenida principal de nombre Benito
Juarez y en esta misma se localiza la terminal de autobuses turistica (ADO) y al
final de la avenida hasta topar con la playa se encuentra el muelle de

transbordadores que se dirigen a Cozumel.

La Quinta avenida es considerada la zona turistica de Playa del Carmen, en
ella se encuentran establecimientos comerciales de ropa, artesanias, bancos,
plazas comerciales, restaurantes y el acceso a los hoteles de las cadenas

transnacionales.

Una de las caracteristicas de Playa del Carmen es que no existe una division
marcada entre la zona hotelera y la zona urbana residencial como en el caso de
Cancun. Sin embargo eso no significa que exista un gran contraste entre las zonas
residenciales y hotelera respecto a la zona popular. Se puede acceder a las playas

por todas las calles que dan a las mismas.

En la calle 12 norte esquina con la quinta avenida se encuentra la zona de

diversién nocturna, bares y antros, la cual en temporada alta y en los festivales de
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musica electronica que se realizan en distintas épocas del afio todas las noches se

encuentra llena.

Algo que es importante sefialar es el costo de la diversién nocturna y la
desigualdad en el poder adquisitivo entre los turistas y las personas que viven y
trabajan en Playa del Carmen, en promedio el costo para acceder a los lugares de
diversion nocturna oscila entre los 50 y 80 ddlares, es decir, la diversién no esta
pensada para los locales (esto no significa que existan lugares mas econémicos),

sin embargo los de principal demanda requieren de mayor inversion.

Una de las cuestiones que me inquietd bastante es la que corresponde al
uso del alcohol y drogas como formas de entretenimiento y el ejercicio de la
sexualidad. Pregunté a varones y mujeres que se encontraban en estos sitios si
alguna vez habian tenido relaciones sexuales bajo el efecto de estas sustancias
con alguien que conociesen en los bares o antros a lo que su respuesta fue

afirmativa, hombres heterosexuales mexicanos comentaron:

Las extranjeras sobre todo las gringas se ponen hasta la madre y
cuando estan asi quieren que te las cojas ahi mismo, son bien
intensas las morras y si les dices que no se van con el guey que
se les ponga enfrente, pa pronto ellas lo que quieren es coger

(Raul, 25 afos, residente de Playa del Carmen)

De igual modo existe una construccion por parte de varones heterosexuales

extranjeros respecto al ejercicio de la sexualidad en Playa del Carmen.

Es la tercera vez que vengo a Playa del Carmen, aqui todo
es diversion y las mexicanas me gustan mucho, son muy calientes
las mamacitas, les gustan los blancos como yo de ojos de azules
ellas son muy abiertas y es facil invitarlas a salir y llevarlas al hotel
porque ellas también quieren diversion (Steven, 30 afios, turista

de origen aleman)
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Parece ser que Playa del Carmen es un lugar para divertirse y conseguir
sexo de forma muy facil, en donde uno de los principales factores para poder
conseguirlo es la libertad y la no vigilancia familiar tanto en hombres como en

mujeres.

Me vine de vacaciones con mi amiga Melisa, una que de repente
le entra la locura, nosotras somos de Monterrey, pero ahorita
andamos medio pedas ya, y Mel se esta besando con un bato
creo que gringo pero ese no es el pedo; guey ella tiene novio si
supiera que anda acd besandose con alguien mas seguro la
manda a volar yo creo que se la va a llevar a su hotel porque me
dijo que no me preocupe si ya no la veo (Brenda, 27 afos, turista

mexicana).

México es maravilloso y sus playas son hermosas, pero su gente
es espectacular son muy calidos y los hombres oh por Dios, los
hombres mexicanos son muy calientes y bailan muy bien eso es
muy sexy, los franceses no, los franceses son aburridos all4d no
bailan asi, esta noche yo quiero divertirme con un chico mexicano

y tener todo con él (Sophie, 23 afios, turista francesa).

Las y los turistas eligen como destino turistico Playa del Carmen, pues
consideran que es uno de los destinos de México en donde se puede tener sexo
con facilidad y te lo comentan abiertamente. Muchos mencionan que no piensan
mAas que en estar de fiesta, estar en la playa y tener sexo con cuantas personas se
pueda. La cuestion importante aqui es como incide esto en los casos de infeccién
por VIH/SIDA gue existen en la region pues muchos de los habitantes de Playa del

Carmen también tienen encuentros sexuales con turistas.

Algo que me parece importante mencionar y no como forma de juicio de
valor sino como mera cuestion de indagacion es el hecho de que en uno de los
antros gay de Playa de Carmen de nombre “el 697, los clientes tienen practicas

sexuales en los bafios, algo que es importante mencionar es que a pesar de que se
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sabe que existen este tipo de practicas no hay una maquina expendedora de
condones, las practicas sexuales que se llevan son sin condén. Este lugar es

visitado tanto por locales como por turistas.

Vine ayer y se puso buena la cosa me ligué a un canadiense, creo
gue se llama Michael, cogimos en el bafio bien rico... No, no
usamos condon pero se veia sano no creo que tuviese nada, es
mas facil coger con los turistas porque los que viven aqui en
Playa son bien mamones y de todos modos ya cuando los ves
bien pedos o drogados en la 12 (calle donde estan los bares y
antros) se meten con cualquier guey feo, luego los ves con los
mayitas ahi fajandose, entonces para qué tanta piche pose, por
eso mejor con los turistas. (Saul, 24 afios, originario del Estado de

México, residente de Playa del Carmen).

Algo que me llama mucho la atencién es la inferioridad que muchas
personas migrantes les dan a los migrantes indigenas, los ven como algo inferior,
las discriminaciéon y desigualdad por cuestiones de etnia es parte de los discursos
de muchas personas, Saul se refirid como “mayita” a una persona que es originaria
de la region, pero de igual manera he escuchado frases como “el chapa”, “el indio”,
“el oaxaco”, para referirse sobre todo a los migrantes ya sean hombres, mujeres,
heterosexuales, homosexuales, que provienen de las region sur del pais. El
discurso clasista y de diferencia y superioridad étnica se encuentra muy presente
sobre todo en personas mexicanas, es exotizado y valorado por personas

extranjeras.

A este respecto seria importante hacerles ver a los jévenes que el VIH/SIDA
puede tenerlo una persona blanca alemana, ellos mismos y una persona que se
denomine como indigena, pues la enfermedad no distingue entre tonos de piel,
etnia ni clase social. Este tipo de discriminacion no solo se da en los habitantes de

Playa del Carmen, también se da por parte de las instituciones y gobiernos.
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En lo que respecta a los servicios de salud estatales en Playa del Carmen la

informacion es la siguiente:

Hospital General de Segundo Nivel de Playa del Carmen (Secretaria de
Salud Estatal)

2 Centros de Salud Urbanos (Secretaria de Salud Estatal)
1 Unidad médica familiar del ISSSTE Playa del Carmen
1 Unidad médica familiar No. 11 del IMSS

1 Hospital General de Zona No. 18 del IMSS

Unidades hospitalarias privadas:

Hospital San Carlos Riviera Maya
Hospital Médica del Carmen
Hospiten

Hospital Playamed

Clinica Santa Fé

Emergencias médicas del Caribe

Es importante sefialar que a pesar del nimero de pacientes que viven con

VIH/SIDA en Playa de Carmen, la secretaria de Salud Estatal no ha creado el

CAPASITS en la demarcacion que son los centros especializados para atender a

personas que viven con VIH/SIDA e ITS.

Los pacientes que son derechohabientes del IMSS y del ISSSTE deben

trasladarse a Cancun para ser atendidos pos los especialistas pues en las
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unidades meédicas de Playa del Carmen no cuentan con el personal ni con el

equipo necesario para llevar el seguimiento médico de los pacientes.
Crecimiento urbano de Playa del Carmen

Tomando en cuenta que Playa del Carmen es la ciudad que crece mas
rapido en nuestro pais, esto ha llevado a que las problematicas a las que se
enfrentan las ciudades aparezcan con dicho crecimiento urbano. A este respecto
entrevisté a una mujer migrante originaria del Distrito Federal y que arribé a esta
region en el afo de 1988, ella ha vivido el crecimiento de Playa del Carmen y

comenta las cosas buenas y malas que ha sido resultado de ello.

En aquellos afios se escuchaba entre los amigos viajeros que
existia un lugar en Quintana Roo muy bonito y que era perfecto
para vivir muy tranquilamente, tU muy bien sabes que a todos los
chilangos nos fascina el mar, entonces yo ya habia tenido a mi
primer hijo quien estaba en los 3 afios de edad, yo siendo joven y
aventurada decido venirme a vivir para aca, con todo y lo que eso
significa. Te puedo decir que esto en esos afos era un pequefio
pueblito pegado al mar, era maravilloso, no existian nada de
hoteles como ahora, los turistas que llegaban a venir se quedaban
en las palapas que habian pegadas al mar a dormir en hamacas,
sobre todo eran turistas muy hippies muchos de ellos venian de
Europa, pues amigos les habian contado del pueblito de Playa del

Carmen.

No existia nada de supermercados ni oxxos ni nada, s6lo habia
una fruteria en donde encontrabas verduras y vegetales de la
region, con decirte que no habia ni jitomate casi, nopales ni
muchas cosas a las que en el centro del pais puedes conseguir
facilmente, si querias algo un poco mas sofisticado que comer
debias hacer el viajezote a Cancun y en ese entonces no habia

mucho transporte que digamos para ir y venir facilmente pues te
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tardabas como 2 horas y media en llegar, ya si alguien iba como
todos nos conociamos pues encargabas los que necesitabas. Era
muy bonito vivir aqui en ese entonces pues todos nos
conociamos, nos saluddbamos, sabiamos lo que haciamos para
sobrevivir, la mayoria de los habitantes eran pescadores, y
sacaban mucho alimento del mar porque habia demasiado, no
como ahora, y pues los hippies que llegabamos empezabamos a
vivir de hacer artesanias que vendiamos a los pocos turisticas

gue llegaban en ese entonces.

Playa del Carmen era magica, era como un lugar para
reencontrarse con uno mismo, las playas eran mucho mas
grandes de lo que son ahora y la arena era blanca y tan fina que
parecia talco. En donde ahora estdn esos monstruos de hoteles
Porto Real y el Royal eran terrenos de un amigo originario de
Yucatan, playas virgenes en ese entonces, el sefior tenia caballos
y era a lo que se dedicaba a dar paseos en la playa en caballo,

€S0 era una experiencia unica.

Después empez6 a construirse los fraccionamientos de CALICA
gue es la compafiia cementera de Quintana Roo, empez0 a llegar
mas gente para irse a trabajar a las minas de extraccién que
estan tierra adentro, en ese entonces las casas solo eran
prestadas a los trabajadores de CALICA, y ellos construyeron lo
gue ahora es el Instituto Playa del Carmen, que fue la primera
escuela primaria y secundaria privada de Playa del Carmen, eso
si no mal recuerdo fue en el afio 1990, pero aun asi esto seguia
siendo pequefio pues las casas de CALICA solo llegaban hasta la
calle 40 y habia un pedazo enorme de terreno antes de llegar a la

carretera federal.

Sabias que los nifios se podian ir a jugar a la Playa y regresar al

bungalo como si nada, pues en ese entonces muchos viviamos en
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bungalos porque casi no habia casas de ladrillo como tal. Era una
época muy bonita, a pesar de las carencias que habia por vivir en
un lugar tan alejado, pero a todo se acostumbra uno, si era mas
dificil para mi por tener a mi hijo chiquito pero hasta el se
acostumbré y siempre me ha dicho que le encanté vivir su nifiez

en Playa.

Cuando empezaron a construir el fraccionamiento de Playacar
que es el fraccionamiento de los ricos, ahi empezaron a darse
cuenta del potencial que tenia Playa del Carmen como destino
turistico y poco a poco empezaron a llegar las cadenas hoteleras
a la region, ya cuando sabia empezaron a “comprarles” los
terrenos a las personas que los tenian pegados al mar, pero en
realidad mucho tuvo que ver el gobierno para que lo hicieran ya
sabes cOmo son esas cuestiones de la politica y los intereses
econdmicos, y como este estado siempre ha sido priista pues

peor, la corrupcion a todo lo que da.

Las personas que viviamos pegadas a la playa fuimos
desplazdndonos hacia adentro poco a poco. Todavia hasta el afio
2000 esto estaba pequefio, cada vez se construian mas hoteles
pero aun asi seguiamos siendo un pueblito. Cuando empezaron a
llegar las cadenas hoteleras tuvieron que crear las zonas de
habitacion, comunidades que les llaman dentro de los mismos
complejos turisticos, pues no habian casas para los trabajadores
gue también empezaron a llegar a Playa del Carmen. Muchos
tenian que irse a Cancun pues alla vivian y regresar a trabajar a
Playa del Carmen. Los que antes habiamos migrado éramos muy
pocos pero de repente empez6 a llegar mucha gente del todas
partes del pais sobre todo del D.F., Tabasco, Chiapas y Veracruz,
pues sabian que habia fuentes de trabajo y en ese entonces pues
pagaban bien hasta eso en los hoteles.
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También cuando empezaron a llegar muchas personas a trabajar,
muchos de los nativos empezaron a construir cuartos para
rentarlos, la quinta avenida empezé a ser la zona turistica y los
gue tenian sus terrenos ahi los empezaron a vender muy baratos
por cierto en ese entonces, hoy si quieres un pedacito en la quinta

te sale carisimo en millones de doélares.

Cuando llegué a Playa del Carmen si te enfermabas era lo peor
pues no habia IMSS no habia Hospital General, también tenias
que irte hasta Cancun para que te atendieran, fue también con los
hoteles que necesitaban cubrir la demanda de servicios de salud
de sus trabajadores por lo que se construyo la clinica del IMSS y

después el DIF.

La gente mejor se iba con el curandero porque los médicos no
habian casi, o no tenian como trasladarse a Cancun o Cozumel
tan facilmente, en ese aspecto creo que lo bueno de la
urbanizacién de Playa del Carmen ha sido el acceso a servicios
bésicos, también no teniamos electricidad nos alumbrdbamos con

velas o quinqués imaginate.

Las calles no estaban pavimentadas, solo la Juarez que era la
principal estaba con adoquin y la quinta cuando empezd a ser

mas turistica.

Te puedo decir que fue apenas hace unos 7 afios que Playa del
Carmen empez6 a crecer muy rapido, la Colosio que es la colonia
donde llegaron muchos migrantes que no tenian donde vivir
empezd a fraccionarse y a tener servicios basicos pues muchos
afos estuvo sin luz y agua, y en ese entonces pues era lo que
estaba lejos de la zona hotelera, ahora pues los hoteles

empezaron a llegar también a esa zona y pues lo que era colonia
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popular hoy también te encuentras a muchos extranjeros viviendo

ahi, pues es un poco mas barata que el centro.

Cuando vimos empezaron a talar mucha selva pasando la federal,
se empezod a construir la ejidal, que tiene su zona residencial y su
zona popular, los mangles también fueron siendo destruidos para
darle paso a mas hoteles, y pues negociaron el crear casas para
la poblacion trabajadora porque les salia mas barato a las
cadenas hoteleras que pagaran su casa a tenerlos viviendo en la

poblacion del hotel.

Se empez0 a crear en 2009 todos los fraccionamientos que estan
pasando la federal, Santa Fé, Bosque Real, Mision del Carmen,
mundo hébitat, nueva creacion, Palmas, mision las flores y la
ciudad chiquita de Villas del sol. Y siguen construyendo talando
selva ya tu has de ver visto. La gente pues ya no se conoce
excepcion de los que seguimos aqui desde afios pero muchos ya
no estamos en el zona centro sino nos venimos a vivir para los
fraccionamientos de adentro pues ya también la inseguridad esta

muy presente.

El crecimiento desmedido trae cosas buenas y malas, al gobierno
lo Unico que le preocupa es explotar la region con fines turisticos
sin ver que le estan dando en la torre a las playas, pues muchas
ya estan super erosionadas, por arrasar con el mangle y la selva
los huracanes y las inundaciones cada vez son mas fuertes en

Playa del Carmen.

Ya existe mucho narco en la Quinta y en los antros, todos esos
locales ahora tienen que pagar su derecho de piso, y no hace
nada el gobierno. Ahora si que vivir en el centro de Playa del
Carmen hoy en dia es para los ricos y los jovenes, pues si es algo

gue se ve la gran cantidad de jovenes que llegan a Playa, y es

83




Higat
—_—

ClcSAS

normal pues los festivales de musica, y fiestas en grande que se
hacen es lo que les llama la atencidn, pero todo eso también trae

una serie de situaciones feas.

Luego ves que los policias levantan a alguien sélo porgue quieren
y en verdad eh muchos aqui les tememos mas a los policias

porque en vez de cuidarte te pasan a chingar.

Si bien en temporada alta pues le entrada de dinero es mucha, en
temporadas bajas pues es dificil vivir en Playa, pues no hay
propinas, los hoteles te mandan a descansar forzosamente sin
goce de sueldo y si no quieres pues te despiden, hacen rotaciéon
de personal, y despidos para que no generes antigiiedad, en fin

todo poco a poco va jodiendo mas a quienes vivimos aca.

La gente cree que vivir en Playa es padre y si sigue teniendo su
lado bueno pero ya no es como antes que sabias que podias vivir
de tu trabajo. Muchos de los turistas que antes venian hasta se
involucraban con la comunidad, ahora ya no es asi, dejaron de
venir los hippies buena onda que ahora se van a Tulim y ahora
vienen los gringos a echar namas su desmadre. Y eso pues
repercute también en la desigualdad, es por eso que muchos
originarios de Playa de han vuelto un tanto groseros, porque han
sido desplazados de los que antes era de ellos muchas veces a la

fuerza.

Las oportunidades de educacién también son pocas, es por eso
gue a mis hijos les dije que si querian irse al D.F. a estudiar se
fueran porque aqui las dos universidades publicas no son muy
buenas que digamos y tienen sélo carreras enfocadas al turismo.
Puedo decirte que Playa del Carmen ya tiene su lado bueno y su
lado malo como todas las ciudades. Pero algo que es cierto es

gue después de vivir tantos afios aqui ya no puedes regresar tan
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facilmente al D.F. al menos no para mi, sé que muchos jovenes
solo pasan aqui dos o tres afios y se regresan pero pues toda mi
vida practicamente ha sido hecha aca y con todo lo malo que

puede tener seguiria aqui sin dudarlo.

Y si yo como voluntaria en la A.C. también te puedo decir que los
problemas de salud van en aumento, yo queria hacer algo por la
comunidad y fue cuando conoci la A.C. y dije pues va vamos a
ayudar, y en algo que es delicado y que todos estamos
expuestos. Luego mi familia me dice por qué trabajas con
personas con SIDA, no te da miedo, y es ahi donde me doy
cuenta de que la ignorancia de las personas lleva al rechazo.
Tengo un hijo y una hija que Dios no quiera pero pueden estar
expuestos a esto, yo creo que el ser voluntaria aunque no seas
portadora de VIH te hace ser mas sensible y consiente de muchas
cosas, es muy bonito ayudar a otros y darles una mano cuando lo
necesitan (Ana, 59 afnos, voluntaria en la A.C., quien ha vivido el

crecimiento de Playa del Carmen)
Atencién Médica

La mala atencién que reciben los pacientes con VIH/SIDA en el Hospital
General de Playa del Carmen también es evidente y mencionada por los mismos
pacientes. Acompafié a mis interlocutores a las consultas programadas con el
especialista y tanto personal administrativo como sanitario del hospital no cuentan

con la mas minima sensibilizaciéon sobre temas de VIH e ITS.

Es importante mencionar que el médico no proporciona los medicamentos
ARV si los pacientes no acuden personalmente a recogerlos, esto es una clara
manifestacion del ejercicio de poder por parte del médico a los pacientes, con esto
se incurre en la violacion al derecho a la salud (en otros estados de la Republica

Mexicana los si los pacientes no pueden recoger los medicamentos ARV alguna
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otra persona lo puede hacer mediante una carta poder, evitando asi la interrupcion

del tratamiento) e incurriendo en practicas médicas antiéticas y antiprofesionales.

El desabasto de los medicamentos es una de las constantes en el Hospital
General de Playa del Carmen, y a muchos pacientes se les ha interrumpido y
modificado el esquema ARV por falta de los mismos. Los responsables del
programa de VIH/SIDA del estado de Quintana Roo no realizan bien sus funciones
pues en teoria no deberia existir este tipo de problematicas.

En Playa del Carmen convergen multiples aristas respecto al problema
social y de salud del VIH/SIDA, muchos de esos procesos de vivencia se
desarrollan en los capitulos de esta tesis. Sé muy bien que los aportes de esta
investigacién son soélo una interpretacién y muestran una cara de las multiples que
tiene esta realidad sin embargo me parece pertinente desarrollarlas como el inicio
de una investigacion que puede seguir siendo desarrollada en la etapa doctoral de
mi formacioén, pues los datos obtenidos en campo han sido muchos y desde
diferentes posiciones.

Vida Positiva Playa A.C.

En Playa del Carmen actualmente existen dos Asociaciones Civiles que
hacen trabajo con personas que viven con VIH. Sin embargo como investigador
puedo decir que la Unica que realmente hace trabajo de intervencion en la
comunidad es Vida Positiva Playa A.C. , actualmente es la Unica ONG que realiza
pruebas de deteccidn rapida en el municipio, ya sea mediante campafas de salud

en colonias populares, hoteles, universidades y construcciones.

En 2014 aplicaron 5000 pruebas de deteccion rapida en la poblacion
masculina, femenina y trans de Playa del Carmen, de manera gratuita. Las pruebas
de deteccién son donadas por la AHF México. Uno de los principales objetivos de
la A.C. es ayudar a que las personas que viven con VIH sepan su estado para que

puedan ser medicados y tener una mejor calidad de vida.
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De igual forma su presidente Rudolf Geers, de origen aleman, ayuda a
pacientes que se encuentran en fase de SIDA, visitdndolos en el hospital, dandoles
ayuda mutua, e insistiendo constantemente en la importancia de tomar los
medicamentos antirretrovirales, es uno de los principales promotores de los
derechos de personas que viven con VIH/SIDA en el estado de Quintana Roo. Sin
embargo estas acciones han sido causa de que el mismo gobierno estatal le impida
realizar su trabajo, pues el argumento principal es que le da una mala imagen al
estado, al evidenciar la situacion que se vive respecto al numero y atencion de los

pacientes con VIH/SIDA de Playa del Carmen.

El gobierno estatal ha mentido en la cantidad de pacientes diagndsticados
en todo Quintana Roo en el 2014 pues de manera oficial se registraron solo 39
casos de infeccién por VIH en todo el estado, cuando en la A.C. se detectaron 100

casos reactivos tan solo en Playa del Carmen.

El formar parte como voluntariado en Vida Positiva Playa A.C, me permitié
no solo acceder a interlocutores que viven con VIH, sino que ademas percatarme
de las nociones y construcciones sociales que existen respecto a este
padecimiento en la poblacién general de la localidad, pues el trabajo que realizaba
era el de dar pre consejeria y pos consejeria durante el proceso de la deteccién de
pruebas con VIH, y es precisamente en la pos consejeria en donde me pude
percatar del tipo de practicas sexuales que tienen hombres y mujeres,
heterosexuales, homosexuales, bisexuales y trans que viven y migran a Playa del

Carmen.

Lo que sabe cada persona es distinto, varia de su nivel educativo,
econdémico, género y orientacion sexual. Es importante sefialar que muchas de las
mujeres que acuden a realizarse la prueba son mujeres amas de casa que saben
en la mayoria de los casos que sus parejas tienen multiples parejas sexuales, sin
embargo, también existen muchas mujeres que son ellas las que tienen varias

parejas sexuales.
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Los hombres refieren mas a encuentros sexuales fortuitos, sobre todo
aquellos que no son originarios de la region y que migran por cuestiones de trabajo
a Playa del Carmen, el 75% de los varones que han acudieron a realizarse la
prueba de deteccidon rapida mencionaron que han pagado por tener sexo con
alguien, el 30% que ha cobrado. De igual manera el 65% de los varones

admitieron tener practicas sexuales con otros hombres.

Una situacion de la que pude percatarme es que las relaciones sexuales
entre varones son muy comunes en esta region, sin embargo muchas veces no se
utiliza el condén como método de prevenciéon de VIH/SIDA e ITS aunque se posea
a informacion del uso correcto del condén. EI 80% de los hombres tanto
homosexuales como heterosexuales refirieron que no usan el condén en sus
relaciones sexuales porque pierden sensibilidad y a pesar de conocer los riesgos

gue esto implica aun asi prefieren no utilizarlo.

La idea de que una persona no puede tener VIH/SIDA si solo tiene
relaciones sexuales con su pareja sigue estando muy presente tanto en hombres
como en mujeres, pues cuando se les ofrecia realizarse la prueba de deteccion
tanto ellas como ellos mencionaban —yo no la necesito, solo lo hago con mi
esposal/o- cuando les cuestionabas si sabian realmente que sus parejas no tenian
relaciones sexuales con alguien mas algunas/os reflexionaban y accedian a

realizarse la prueba.

Entre los varones también sigue existiendo la idea de que el VIH/SIDA solo
se presenta en homosexuales, pues era constante ver que cuando alguien que iba
en un grupo de amigos o compafieros de trabajo y se realizaba la prueba
empezaban a decirle —¢,qué andas de maricén?, ¢ya te gustan los hombres pinche

puto?, no yo no necesito hacerme eso a mi me gustan las mujeres.

También se presenta la otra cara de la moneda pues en los casos en que
acudian voluntariamente a realizarse la prueba entendian ya fuesen hombres o
mujeres que el VIH/SIDA es una infeccidbn que se transmite sexualmente en la

mayoria de los casos, y que no importa si se es homosexual o heterosexual. Algo
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que me sorprendio es ver cOmo parejas tanto heterosexuales como homosexuales
acudian juntas a realizarse la prueba pues habian decidido tener relaciones

sexuales sin condén y querian saber si estaban bien.

En lo que respecta a jovenes universitarios, cuando aplicamos pruebas de
deteccion en la Universidad de Quintana Roo, los jévenes se mostraron muy
participativos y conscientes de que debian realizarse la prueba ya fuera por mero
chequeo o por que habian tenido una relacion sexual de riesgo. Recuerdo muy muy
bien a un grupo de amigas y amigos que acompafaron a un chico a realizarse la
prueba, él tenia miedo de realizarsela , pero tomo valor cuando todos le dijeron, si
sales positivo te vamos a cuidar para que estés bien y lo abrazaron entre todas/os.
Pareciera ser que en las nuevas generaciones el tema del VIH/SIDA se estigmatiza
cada vez menos, (en este contexto y en esta demarcacion) tal vez porque saben
que la movilidad poblacional y el turismo es un factor para poder adquirir alguna
ITS.

Mi experiencia como antrop6logo dentro de Vida Positiva Playa A.C. me ha
ayudado para percatarme de las multiples aristas que existen en la realidad
respecto al VIH/SIDA. El ser observador, participante y analizar las construcciones
socioculturales me ha servido para entender mas acerca de este enfermedad y
para entender mas a fondo los procesos que viven mis interlocutores y que son

plasmados en las siguientes paginas de la presente tesis.

Trabajo de intervencion con turistas **
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Trabajo de intervencién en Playas*
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Pruebas de deteccion a empleados de hoteles**

Pruebas de deteccion en colonias populares**

Pruebas de deteccién a estudiantes de la UQroo

*Iméagenes tomadas por Carlos Alberto Gonzalez ** Iméagenes tomadas por Vida Positiva Playa A.C.
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Algunas personas padecen
cuadruple discriminaciéon: por
ser pobres, por su preferencia
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CAPITULO IV
ANTES DEL DIAGNOSTICO

El iniciar este capitulo ha sido un reto personal, pues considero que es esta
parte donde me he podido adentrar de manera mas profunda en la vida de las y los
interlocutores. Saber qué es lo que piensan, saben y sienten ante un proceso que
marcO su vida es una tarea que requiere de una gran responsabilidad ética y de
sensibilidad. Sus relatos fueron escuchados con detenimiento y sobre todo con la
intencion de que sus palabras quedasen registradas en estas paginas, es por ello
que el lector notard que las transcripciones de esas voces han sido plasmadas en
esta etnografia tal como ellas y ellos me daban respuesta a cada una de las

interrogantes que guiaban la interlocucion.

En el presente capitulo explico a partir de una mirada etnogréfica y con la
ayuda de mis interlocutoras/es, todo aquello que sabian antes de ser
diagnosticadas/os con VIH; es decir, esas construcciones que existian y que en
muchos de los casos fueron el resultado de escuchar por voz de otros lo que era el
VIH/SIDA. Es importante mencionar que dentro de esta construccion de ideas
mucho tiene que ver el contexto en el cual surgié el VIH/SIDA y que
desafortunadamente ha pasado de generacion en generacion y que aun hoy a mas
de 30 afios de que se presento el primer caso de VIH/SIDA en México, muchas de

esas nociones o ideas en torno a este padecimiento siguen existiendo.

Es por ello que quiero contextualizar antes que nada como se ha ido
estableciendo esa nocidn generalizada y tan apegada al estigma y a la
discriminacion en torno al VIH/SIDA.

Recordemos que los primero casos de infeccion por VIH/SIDA se dieron en un

grupo de homosexuales de los Estados Unidos?®, al ser Gnicamente en sus inicios

% The Origins of HIV and the First Cases of AIDS. http://www.avert.org/origins.htm consultado el 23 de junio
de 2014
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la poblacion afectada, inmediatamente se empezaron a construir metaforas y

creencias en torno a este padecimiento.

Si bien en las culturas antiguas como la griega y la romana la
homosexualidad estaba institucionalizada, fue en la época victoriana y sobre todo
en la inquisicion que la homosexualidad empezé a ser mal vista y perseguir a
quienes tenian préacticas sexuales con otros hombres, esto tuvo mucho que ver con
el peso que el cristianismo tuvo para condenar las practicas sexuales entre
hombres, llamandolo constantemente el pecado nefando, cometer sodomia, y
llevando a la hoguera a todos aquellos que eran sorprendidos en acto sexual

homoerdtico.

Todas esta manifestaciones, en su mayor parte con peso religioso, se
empezaron a introyectar en las ideologias y habitus de las personas, es decir, la
iglesia cristiana condenaba las practicas homoeroéticas y por ende las personas
debian evitar caer en esas practicas y denunciar a quienes las cometian, asi esta
forma de pensar y actuar era inculcada a las y los hijos por sus padres, y podria
equipararse a lo que Bourdieu (1999) sefiala al decir que “los recién llegados
aportan al campo suposiciones constituidas con anterioridad en el seno de un
grupo familiar socialmente situado y que, por lo tanto, ya estan mas o menos
ajustadas a las exigencias expresas o tacitas de aquél, en sus presiones o
solicitaciones, y son mas o menos sensibles a los signos de reconocimiento y
consagracion que implican una contrapartida de reconocimiento respecto al orden

que los otorga“ (Bourdieu, 1999: 218).

Es asi que a todas y todos se les ensefia desde pequefios a establecer
cierto tipo de comportamientos y actitudes que han sido moldeadas por la
sociedad, en este caso, la norma l6gica que opera en la sociedad cristiana (y de
otras religiones) es condenar y sefialar al hombre homosexual, pues este es el
habitus especifico (Bourdieu, 1999: 218) que durante muchos afios permeo en las

formas de pensar y ver a los homosexuales y esta era la “forma de compromiso”
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que tenian los “buenos cristianos” con su iglesia la cual tenia ritos de institucion, lo
que orillaba no sélo a aquellos que tenian actos sexuales con personas de su
mismo sexo sino también a quienes eran testigos de dichos actos a someterse y
sublimarse a fin de plegarse a sus estructuras, asi como a los fines que les son

inmanentes “.

Todo esto llevé a que se desarrollara una serie de conflictos, sufrimientos
morales o fisicos, y es por consiguiente a lo que Bourdieu denomina como una
dificultad para determinar si el agente es el que escoge la institucién (en este caso

la iglesia) o viceversa si es la institucion la que escoge al agente.

En este sentido es que surge un desprecio hacia los homosexuales, y es
aguel que ha permanecido por muchos afios en los grupos sociales, trayendo como
consecuencia a que al surgir la epidemia del VIH/SIDA existiera una
estigmatizacion de la enfermedad, pues en 1982 cuando se le denominé Sindrome
de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA), a una serie de enfermedades como la
neumonia, sarcoma de Kaposi, tuberculosis, CMV, entre otras?®, y se encontré una
relacion directa entre los casos de enfermedad con grupos de hombres
homosexuales, es que se empezd a establecer que dicha enfermedad era un
“castigo divino” por el tipo de practicas sexuales de hombres que tenian sexo con
hombres, y en 1984 cuando Luc Montagnier del Instituto Pasteur en Francia y
Robert Gallo de E.U. A. descubrieron que la causa de dicho sindrome era el Virus
de Inmunodeficiencia Humana (VIH) el cual se transmitia por mantener relaciones
coitales sin proteccién®’. De este modo es que empezd a generarse alin mas toda
una estigmatizacion de la enfermedad y discriminacion de los hombres

homosexuales que la padecian.

% Organizacién Mundial de la Salud (OMS), Nota descriptiva No. 360, Octubre de 2013, consultado en
http://www.who.int/mediacentre/factsheets/fs360/es/ el 20 de junio de 2014.

2 Informe mundial del VIH/Sida 2013, ONUSIDA consultado en
http://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset/JC1958 GlobalReport2010 full es 1.pdf el 20 de junio
de 2014.
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Es asi que la enfermedad fue vista como una sentencia y condena para esos

hombres, y es asi que ese estigma llevo a discriminar a quienes la padecen.

El orden que imperd e impera en torno al VIH/SIDA aun hoy en dia “se
vuelve eficiente por mediacién de quien lo ejecuta” (Bourdieu, 1999: 222), en este
caso las instituciones religiosas y el Estado mediante los que son autorizados por él
para ejercer control sanitario, es decir, hospitales y médicos, y por la misma
sociedad civil no infectada; generandose de este modo una “fuerza simbdlica,
como la de un discurso performativo, y en particular un orden, una forma de poder
que se ejerce directamente sobre los cuerpos y de un modo que parece magico, al
margen de cualquier coercién fisica; pero la magia solo funciona si se apoya en
disposiciones previamente constituidas, que <<lanza>> como muelles “(Bourdieu,
1999: 223).

En este sentido es que el estigma y la discriminacion hacia las personas con
VIH/SIDA es “fruto de la incorporacion de una estructura social en forma de una
disposicion casi natural, a menudo en todas las apariencias de lo innato, el
habitus es la vis insita, la energia potencial y el lugar donde la violencia simbdlica,
en particular la que se ejerce mediante los performativos, deriva su misteriosa
eficacia” (Bourdieu, 1999: 223)

Asi se estableci6 una forma de pensamiento hegemédnico hacia los
infectados por VIH/SIDA y que ha imperado hasta nuestros dias. Dicho
pensamiento ha llevado a dos cosas primordialmente, la primera a llevar al terreno
de lo publico algo tan intimo como lo es la sexualidad humana, es decir, por una

parte, a evidenciar y condenar las practicas sexuales “desviadas®”

categoria
establecida por la dominacion heteronormativa ; y por otra visibilizar una
problematica que deviene de esas practicas sexuales que es la muerte por

VIH/SIDA, y que ha generado una Participacibn Social de grupos de

%8 Goffman establece en su libro Estigma las caracteristicas de la etiquetacién y desviacion, dicha categoria la
desarrollo més adelante en este articulo.
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homosexuales afectados por la enfermedad equipardandola a una serie de

resistencias al poder del estigma y la discriminacion.

Ahora bien, la falta de informacidn sobre el tema y la ignorancia acumulada
por muchos afios en torno al VIH/SIDA ha establecido violencia hacia los afectados
por el virus, indiscutiblemente es una violencia simbdlica mas que fisica, y quiero
retomar la definicibn de violencia simbodlica que establece Bourdieu la cual
establece que “la violencia simbdlica es esa coercion que se instituye por
mediacion de una adhesion que el dominado no puede evitar otorgar al dominante
cuando solo dispone, para pensarlo y pensarse, 0 mejor aun para pensar Su
relacion con él, al no ser mas que la forma incorporada de la estructura de la
relacion de dominacion; hacen que ésta se presente como natural “ (Bourdieu,
1999: 225).

El dominante® ve al portador de VIH/SIDA como un sujeto que conlleva una
amenaza, trata de apartarlo de la sociedad pues es considerado dentro de los
discursos médicos y politicos como un sujeto desviado (como todas las
enfermedades y enfermos) es decir no puede cumplir con su labor social,
productiva y en este caso es peor visto pues como ya mencionamos, toda una serie
de ideas y formas de percibir a las personas con VIH/SIDA es apegada a una vision
de estigma, en su mayor parte por el temor al ser infectados por la enfermedad, y
ser considerados como una persona homosexual o promiscua por ser portadora/or

de la misma.

Al cuestionar a las y los interlocutores qué sabian del VIH/SIDA antes de ser

diagnosticadas/os estas fueron algunas de sus respuestas:

% percibo al dominante como todas aquellas personas e instituciones que fomentan el estigma y la
discriminacién hacia las personas con VIH/Sida, esta dominacion puede presentarse de varias formas, desde un
rechazo a aceptar convivir con una persona con VIH/Sida y que pueden ser familiares, amigos o personas con
quienes se interactla en la vida diaria, hasta por las mismas instituciones y personal que ellas labora, es decir
cuando las politicas publicas no estan generadas para garantizar los derechos basicos de las personas que viven
con VIH/SIDA, desde un marco juridico, legal, de inclusion ciudadana, etc., y desde luego dominacion
establecida mediante la relaciones de poder de aquellos que representan esas instituciones como lo pueden ser
el personal sanitario y burocratico que al saber el estado seroldgico de una persona le niegan atencion.
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Pues ahora que lo pienso no sabia nada, s6lo sabia que era un
enfermedad incurable, que provocaba la muerte y enfermedades
oportunistas, que tardaba afios en desarrollarse, que mataba las
defensas, y que se adquiria por tener relaciones sexuales con
personas que lo tuvieran, transfusiones sanguineas, compartir
jeringas y de madre a hijo, te juro que ahora que lo pienso realmente
era ignorante de ello, y que pues que el uso del condon evitaba
adquirir la enfermedad. De ahi en fuera nada mas. Pero admito que el
escuchar la palabra SIDA me causaba miedo y que siempre me decia
a mis adentros ojala que nunca me meta con alguien que lo tiene para

que no me dé a mi (Roman).

Lo que yo sabia de VIH/SIDA era muy poco, recuerdo que en la
escuela nos pusieron dos peliculas una de un nifio que habia sido
infectado por una transfusién en un hospital y otra de una chica que
habia sido infectada por su pareja, si bien si me impactaron creia que
estaba muy lejos de mi la posibilidad de tener SIDA, y en Chetumal
pues en ese entonces no se conocia a alguien que lo tuviese, creo
gue en gran medida para tratar de ocultar la enfermedad y que no se
discriminara a las personas o familiares directos de quien la tenia. Y
te diré algo, yo si pensaba que sélo les daba a los gays, y que muy
raramente a una mujer, pero pensaba que a las que se metian con

uno y con otro (Adela).

Recuerdo que cuando escuché del SIDA yo estaba muy joven, y no
pensé que fuera a ser algo que me pasara a mi, sobre todo porque
realmente estaba alejado de la informacion real, o que se escuchaba
acerca del tema era en las noticias, ya sabes el cancer rosa, la
enfermedad de los homosexuales, realmente yo escuché sobre SIDA

cuando iba en la preparatoria, y fue porque uno de mis cantantes
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favoritos Fredy Mercury habia fallecido de SIDA, y recuerdo que me
puse triste y con mi mejor amigo de la prepa comparti ese episodio
sobre todo porque era un icono para muchos de nosotros, pero para
ser sincero lo veia como algo bastante alejado de mi, y si me daba
miedo pero no creia que pudiese estar en riesgo. So6lo pensaba ojala

gue no me pase a mi hunca porque no me quiero morir (Asrael).

Para ser sincera cuando yo escuchaba acerca del SIDA antes de
saberme portadora, pensaba inmediatamente en que eso soélo le
pasaba a los homosexuales, y jamas me pasé por la mente el que yo
pudiese ser unos afios después una mas de las estadisticas. Y si,
admito que el solo pensar en convivir con alguien que tuviese SIDA me
daba miedo y pensaba cosas como, ellos se lo buscan por andar
haciendo sus cochinadas, a veces creo que fue una gran leccién de
vida por pensar tan estupidamente hace muchos afios respecto a esta

enfermedad (Sofia).

Recuerdo que era algo muy coman escuchar que si eras homosexual
te daba SIDA, a veces sentia miedo porque sabia que yo lo era y no
dejaba de pensar que esa podria ser una posibilidad, ademas tenia
mucha presién porque mi madre era catequista en ese entonces, Yy
cuando supo que yo era gay me mando a sesiones con el psicologo y
con un sacerdote para que me “curaran”. Escuchabas en las noticias
gue el SIDA estaba afectando cada vez a mas hombres homosexuales,
y como Sonora esta muy cerca de E.U.A. pues era mas el miedo que te
metian y ese mismo miedo lo fomentaba mi familia. Las palabras “ves
como a los homosexuales los castiga Dios, por eso les da SIDA”
siempre estaran presentes en mi mente, en cierta manera no sé si me
lo deseaban o era una forma de frenar mis deseos por estar con otros
hombres (Rodolfo).
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Vas a decirme que soy bien mensa pero yo no sabia nada de VIH/SIDA
hasta que me diagnosticaron, si habia escuchado algunas cosas pero
no les ponia atencion pues se decia que era una enfermedad que solo
les daba a los homosexuales, asi que pues al ser mujer pensé que no

tenia que preocuparme de nada (Claudia).

Las construcciones sociales de estigma y discriminacion estaban
presentes en los mismos interlocutores antes de saber su diagndstico, es
decir, mucho de lo que ellas y ellos sabian del padecimiento, admiten hoy en

dia, era un prejuicio y estaban en un error.

Nétese que la mayoria de las concepciones de estos interlocutores acerca
del VIH/SIDA estan apegadas por lo que los medios de comunicacion establecen
y aunque son de generaciones distintas se puede percatar que la idea general
acerca del VIH/SIDA que sigue prevaleciendo estd ligada a una sentencia de

muerte.

Desde luego no es cuestidén de juzgar el establecimiento al rechazo de un
proceso que afecta la salud y que esta ligado al estigma y discriminacion, debo
admitir en cierta manera que desde mi experiencia de igual manera hace algunos
afos el escuchar de VIH/SIDA me generaba un temor, desde luego porque sabia
que yo mismo era parte de una poblacion que es considerada como vulnerable a
adquirir la enfermedad. Esto ocasiona temer a lo que desconoce y en palabras de
mis interlocutores puedo notar que a través de sus representaciones® existia el
miedo al VIH/SIDA.

® Entendiendo “representaciones sociales” de acuerdo al término recuperado por Roberto Castro (2000) establecido por
Moscovici; como una variable dependiente, un fendmeno que a su vez requiere explicacion. Se presume que las
representaciones sociales poseen el cardcter de hechos sociales, es decir, de formas de hacer y pensar que se imponen a los
individuos. Para Moscovici, el principal formulador del concepto, sostiene que los individuos no piensan las
representaciones sociales, sino que solo las re-piensan, las re-presentan. Las representaciones sociales, dice el autor, una
vez creadas, existen por si mismas, poseen existencia propia (Moscovici, 1981). Las representaciones sociales son
entonces imagenes cognitivas socialmente construidas si bien observables solo a través de la expresion de los individuos.
Constituyen por ello un puente entre los social y la subjetividad. Una representacion social, es una representacion
transmitida por los individuos, al mismo tiempo que es una representacion de algo. Dicha representacion se nutre de los
diferentes leguajes- médico, cientifico, legal, politico, etc.- vigentes en la sociedad, pero no es su mera reproduccion pues
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Sin duda alguna la cuestién aqui es evidenciar cdmo ese miedo y estigma
que lleva a la discriminacion, es como ya mencioné anteriormente, establecido por
el contexto en el cual surge la epidemia, y como desde luego es apegada, me
atrevo a decir, a una nocion de castigo por las practicas sexuales de los hombres
homosexuales, y que se establece a la nocion de promiscuidad y del “ejercicio de la

sexualidad desmedida”.

Es importante mencionar que de igual modo a través de las
representaciones de las y los interlocutores esas mismas nociones estaban
presentes dentro de sus circulos de interaccibn mas inmediatos y desde luego
ayudan a gue esas prenociones 0 prejuicios tomen mayor fuerza. De este modo
puedo asociar estas interacciones y saberes sociales con lo que los grandes

tedricos del interaccionismo simbdlico proponen, es decir, “el interaccionismo
simbdlico identifica la subjetividad y los efectos derivados de la interaccién entre los
actores, como el meollo donde debe centrarse la mirada socioldgica... los estudios
basados en esta perspectiva se preguntan siempre por el significado que tienen las
cosas para los individuos y por la forma en que estos significados afectan sus
conductas Yy la interaccion de unos con otros” (Castro, 2011: 61). Esos significados
en torno al VIH/SIDA estan apegados como se lee a una nocién de castigo sobre
todo en los interlocutores que son homosexuales, pues como ya lo he mencionado

es la asociacion y la interaccién que se da socialmente con sus practicas sexuales.

Cuando les cuestioné acerca de lo que los familiares y amigos de las y los
interlocutores sabian del VIH/SIDA antes de saber su diagndstico (en caso de que
lo compartiesen) lo que sabian de igual modo sus circulos de interaccion social
inmediatos es muy similar a los de los entrevistados, sin dejar a un lado la posicion
de cada persona, con esto me refiero a que, no era el mismo discurso el que
provenia de las familias al de los amigos, sobre todo cuando estos ultimos

comparten la misma identidad que los afectados (me refiero a los interlocutores que

los individuos combinan esos discursos con su propia experiencia, de acuerdo con la posicién que ocupan en la sociedad.
(Castro, 2000: 65-67).
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son homosexuales), es decir, el miedo era mayor por parte de sus amigos por el

hecho de saberse homosexuales ya que comparten la situacién de vulnerabilidad.

Sin embargo al adentrarnos en las representaciones de las y los
interlocutores al nivel de la familia sobre todo de los varones se hace un hincapié
sobre la cuestidén del castigo divino o castigo social por las practicas sexuales no
heteronormativas y mas cuando esas practicas no son aceptadas por la familia

misma.

Recuerdo que una de las preocupaciones de mi madre cuando le dije
gue era gay fue la concerniente a las enfermedades, nunca olvidaré
cuando sali del closet y lo que mi madre me dijo: no quiero que te
vaya a dar SIDA, por favor cuidate. Eso pesé mucho en mi, era como
la marca, y la idea que se establecia de que a todos los
homosexuales nos da SIDA me consternd, y desde luego yo no queria
que me diera SIDA. También me acuerdo de que mi madre en su
intento de que retomara el “buen camino” trato de que me diera miedo
pues era como el castigo que Dios nos habia mandado a los gays por

no ser “normales” (Roman).

Cuando mi padre supo que yo era gay fue lo peor que me pudo pasar,
mi papa es homofébico.- al decirme estas palabras Rodolfo empieza a
llorar-Yo no entendia por qué mi papa era asi conmigo, tenia apenas
16 afios y cuando su supo todo en casa cambidé pero lo que mas
cambio fue mi relacion con él. Siendo yo su hijo mayor, del cual
esperaba él cosas como que le diera nietos y que fuera su sucesor en
los negocios de la familia, se vino abajo. Me violentaba al principio
con palabras y después con golpes y tengo muy presente cuando me
dijo: “a todos los putos les da SIDA y tu te vas a morir de SIDA por
maricoén”. Mi padre asociaba el que yo fuera gay con el SIDA, eso me

dolié mucho, porque sentia que él queria que me muriera (Hugo).

102



Higat
—_—

ClcSAS

No recuerdo que en mi familia se hablase del tema del SIDA, es mas
tengo casi la certeza que desconocian mucho acerca de. Es por ello
gue en cierta medida no existia un problema del cual uno tuviese que

preocuparse en el pueblo de donde yo soy (Asrael).

Respecto a las mujeres, si bien en algunos casos como el de Adela en el
cual su papa por ser gustoso de la lectura y ser autodidacta llegé a leer sobre el
tema, en el caso de Claudia y Sofia el VIH/SIDA era en su mayor parte

desconocido.

En ese entonces no se sabia casi nada del tema, escuchabas de
repente que alguien se habia enfermado de “debilidad” pero no se
sabia que tenia SIDA, tanto alla en Tabasco como aca en Cancun uno
se llegaba a enterar que alguien que se fue para el otro lado de
repente regresaba y estaba enfermo pero las familias siempre
mantenian todo en secreto. Ya hasta después se escuchaba con la
gente que fulanito de tal esta “sidoso”. Y si a eso el sumas que en mi
caso pues no habia informacion porque no fuimos a la escuela y
porque a mi mama no le interesaba yo como hija pues peor, ahora si
gue una estuvo sola ante muchas cosas que ahora creo debia ser
informada, pero dime dénde iba a obtener esa informacion si ademas

eran temas que no se hablaban (Sofia).

No puedo dejar de percibir el peso de la etiqueta, la marca esa que se
establece cuando algo no entra dentro de la norma y se le ve como algo que no es
funcional dentro del sistema y por ende se le debe extirpar o corregir, “la desviacion
social hace referencia al conjunto de conductas que no se ajustan al marco
normativo y de expectativas sociales que predominan en una sociedad
determinada” (Castro, 2011: 82). En este caso la construccion discursiva de la

familia en especifico de padre y madre, jugoé un papel de etiquetacion y castigo
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dentro de Roman y Rodolfo. Esto desde luego pesa a nivel emocional y tiene un
significado simbdlico muy fuerte para el interlocutor. Es esa etiquetacion la que
lleva al estigma y es el que de igual modo estaba presente en los interlocutores
mucho antes de saber que vivian con VIH/SIDA, de este modo entendemos lo que
Castro menciona al decir que “la etiologia de los padecimientos se define no como
la aparicion de la enfermedad en términos biolégicos o fisiolégicos, sino como la

ocurrencia de una reaccion social ante esta desviacion primaria” (idem: 82).

¢ Qué es lo que deviene de una teoria de la etiquetacion en términos de

significacion para aquellas personas que son portadoras de VIH/SIDA?

Sin duda alguna muchas de las ideas o lo que sabia en torno al
VIH/SIDA ahora sé que era erroneo, es creo como una leccion de
vida, pues antes no veia a la enfermedad de la misma. Lo que no
quieres es ser “anormal”, es cierto Alberto, uno aunque no quiera ve
como raros a los que padecen de VIH/SIDA antes de saber que uno
mismo es parte de esa enfermedad, ahora que lo pienso creo que yo
también les ponia la “marca” si sabia que alguien tenia VIH/SIDA
antes de mi diagnéstico. Recuerdo que un chico que queria salir
conmigo me dijo que tenia VIH, en ese entonces yo tenia como 20
afos, y si me gustaba mucho era muy guapo, pero para ser sincero
me dio miedo, creo que hice mal en ese entonces en alejarme de él,
digo con cuantos de los chicos que habia tenido relaciones sexuales
tal vez lo tenian, no lo sabian o lo sabian y no me lo dijeron, y pues yo
me cuidaba siempre, creo que fui inmaduro ante la sinceridad de este
chico, y no pude en ese momento seguir mi relacién con él, no vi que
era mas que un estado seroldgico, que ante todo era una persona y
hoy me arrepiento. Pero sinceramente pensaba y si ando con él y me
infecta, no me quiero morir, aunque use condon que tal que se rompe,

y qué voy a hacer si salgo positivo... (Roman).
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Es importante mencionar que esas marcas eran en muchos de los casos
como mencionan las y los interlocutores establecidas por ellas y ellos mismos
antes de saberse portadoras/es de VIH y esto lleva a otro de los postulados
tedricos establecidos por Goffman: “las implicaciones directas en el caso de
enfermos cronicos se empieza a generar la denomina teoria de la etiquetacion y
que no es mas que otra forma de manifestar relaciones de poder, dicha teoria
surgié como una nueva aproximacion de los estudios sobre desviacion social, esta
teoria hace referencia al conjunto de conductas que no se ajustan al marco
normativo y de expectativas sociales que predominan en una sociedad
determinada. La forma clasica de desviacidn social es la criminalizada, pero no es
la unica” (Goffman, 1975); y es en este sentido que los interlocutores que participan
en esta investigacion quieren escapar de esa etiqueta de desviacion mucho antes
de saberse afectadas/os por el VIH/SIDA en el caso de los interlocutores

homosexuales.

De este modo podemos encontrar en el discurso de Roman una serie de
significados en torno a la enfermedad y al VIH/SIDA, entre ellos se puede percibir
el miedo, la asociaciéon con la muerte, y la forma de ver la enfermedad como una
anormalidad. Y es en este sentido que “lo que le interesa al modelo de la
etiquetacion es el aspecto politico de los procesos de salud-enfermedad. “No es
gue las altercaciones bioldgicas, como menciona Lemert (1951), conlleven por si
solas, en forma intrinseca, significados especificos ante los cuales reaccionan los

seres humanos.

De acuerdo con el postulado general del interaccionismo simbdlico, los seres
humanos definen socialmente los significados de estas variaciones. No es que las
variaciones biologicas sean desviadas pos si mismas; se convierten en la base de
la desviacién (enfermedad) solo a través de la interaccién con definiciones

culturales y percepciones sociales”.
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Estas definiciones culturales y percepciones sociales son configuradas de tal
manera como lo hemos ido expresando a lo largo de este capitulo de acuerdo a
discursos establecidos por el poder biomédico y eclesiastico en su mayoria hacia el

VIH/SIDA y las practicas sexuales entre personas del mismo sexo.

En consecuencia esta etiquetacion establecida a partir de las préacticas
sexuales de los interlocutores conlleva al estigma (Goffman, 1975) “los estigmas
son marcas 0 atributos sociales por medio de los cuales presuponemos la
inferioridad de aquellos que los portan. Goffman distingue tres tipos de estigma: del
cuerpo, del caracter individual y de los grupos sociales; y dos formas en que la
persona estigmatizada responde a su situacion: el encubrimiento (cuando el
individuo opta por ocultar informacion decisiva sobre su persona) y el
enmascaramiento (cuando el individuo esta dispuesto a admitir la posesiéon del
estigma- por resultar demasiado evidente o conocido- pero hace un gran esfuerzo
para que el estigma no se destaque demasiado). A estas estrategias Goffman las
denomina como técnicas de control de la informacién” (idem. 82). Mas adelante
mencionaré de acuerdo a las representaciones de las y los interlocutores como
hacen uso de estas técnicas de control de la informacién respecto a sus
diagnosticos de VIH/SIDA.

Si bien todos estos discursos apegados al estigma y discriminacion de
grupos homosexuales que eran afectados por el VIH/SIDA en cierta medida han
prevalecido, no podemos negar que ha existido un cambio sustancial pues cuando
el VIH/SIDA dej6 de ser una enfermedad exclusiva de hombres y empez6 a
presentarse en mujeres, muchos de estos discursos se modificaron y/o adaptaron a
los ya existentes. Es decir, si la enfermedad afectaba a mujeres, dentro del
imaginario colectivo se debia a que: eran victimas de las practicas sexuales de sus
pareja ya sea coOnyuges o esa mujer era (0 es) promiscua, y eso la llevaba a
infectarse, sin embargo, muchas de estas percepciones fueron desplazadas al
percatarse de que la mayoria de esas mujeres, sobre todo en los 80 y 90 fueron

infectadas por transfusiones sanguineas, y el discurso que se habia mantenido
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hegemonico para hombres homosexuales infectados por VIH/SIDA se transformé
pero siguié manteniendo el estigma y la discriminacion que se habia permeado a lo
largo del tiempo en torno a la enfermedad.

Recuerdo que hace muchos afios, te hablo como de unos 20 afios yo
vivia en Cancun, y nos enteramos que una vecina de la manzana
donde yo vivia se habia enfermado de SIDA, al principio no podiamos
creerlo pues ella era una buena mujer.- Cuestiono qué significa ser
buena mujer- pues si ya sabes 6sea no era una mujer que estuviera
metiéndose con uno y otro, sin embargo su marido era el que tenia
multiples parejas sexuales, de hecho la gente decia que se metia con
hombres también pues en varias ocasiones lo habian visto con algunos
en situaciones delicadas, y pues cuando se supo que el tenia SIDA fue
hasta que el murié6... sali6 contagiada, y hasta dos de sus hijos. Te digo
gue hace 20 afios no habia medicinas como ahora las hay; entonces
pues si alguien le daba SIDA si se moria. Después cuando la sefiora ya
estaba muy mal y como estaba ella sola pues entre varias vecinas
decidimos llevarla a un albergue de unas monjas que cuidan personas
con SIDA, en ese entonces ese lugar acaba de abrir, y pues la
llevamos a ella y a sus hijos para que los cuidaran alla, pero no diré
gue si nos daba miedo después ir a verla pues sabiamos que todas las
personas que estaban en ese albergue tenian SIDA y pos el miedo era
gue no nos fueran a contagiar, yo misma era muy tonta, no habia tanta
informacion disponible en esos temas, ahora entras a internet y
encuentras mucho pero en ese entonces no habia nada de eso asi que
no sabias mas lo que te decian en el hospital y ahora que lo pienso no
era mucho tampoco lo que sabian los médicos en ese entonces. Ya
después supimos que se murieron todos y pues si senti feo, y cuando
supe que yo también lo tenia me acorde de esa sefiora y sus hijos y de
lo solos que debieron haberse sentido (las lagrimas de la interlocutora
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empiezan a brotar en este instante), me senti mal por no ayudarlos

como debia pero pues era tonta (Sofia).

De igual manera en este discurso se pueden notar una serie de
construcciones sociales en torno al VIH/SIDA que vienen por parte de la
interlocutora pero que en gran medida son establecidas socioculturalmente por el
medio en el que se desenvuelve a este respeto me gustaria retomar lo establecido
por Kleinman respecto al padecimiento (lliness) “refiere a la experiencia
psicosocial y al significado de la enfermedad (o la enfermedad percibida). Es una
construccion que incluye los procesos de atencién, percepcion, respuesta afectiva,
cognicion y evaluacién dirigida a la enfermedad y sus manifestaciones, por parte
del enfermo, su familia o las redes sociales, Kleinamn considera el padecimiento
como la configuracion cultural que adquiere la enfermedad en términos de

conductas, experiencias, problemas y demandas” (Osorio, 2013: 33).

A este respecto podemos notar una vez mas el peso moral que tiene el
VIH/SIDA en especifico el que se establecid hacia las mujeres portadoras, las
cuales eran consideradas victimas de la enfermedad; si bien en sus inicios las
mujeres afectadas por el VIH/SIDA fueron infectadas por las relaciones
extramaritales de sus esposos 0 conyuges, me atrevo a decir que a partir de esta
investigacibn me he podido percatar que las practicas sexuales de las mujeres en

la actualidad también las han llevado a que adquieran el virus.

De igual modo, en los inicios en el que la pandemia del VIH/SIDA empez6 a
presentarse en mujeres, a estas inmediatamente se les asignaban juicios morales
y de valor, es decir, una mujer que tenia VIH/SIDA pero no era casada socialmente
era vista como una “sexoservidora” y/o promiscua. Aun a pesar de que la
probabilidad de que se infectaran en su primera relacion sexual fuese muy alta. Sin
embargo a esto es cuando me refiero sobre las construcciones que se han

establecido socioculturalmente y cdmo muchas de ellas solo caen en los prejuicios
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establecidos por el discurso hegemonico de los saberes médicos y las nociones

apegadas a la religion.

Ahora bien estos discursos fueron establecidos en las diferentes naciones
tanto por los Estados como por las instituciones de salud, es decir, en un principio
fueron los mismos gobiernos quienes mantenian la guardia en alto hacia los
enfermos de VIH/SIDA, y no se generaban politicas publicas de prevencion vy

tratamiento para las y los afectados por e virus.

El mismo Estado estaba generando violencia contra las personas que vivian
con VIH/SIDA, lo que llevé a que permeara mas en las estructuras sociales el
discurso hegemonico del estigma y la discriminacién pues era el mismo Estado,
aguel que debia mantener el orden social quien generaba la violencia simbdlica

hacia las personas seropositivas por VIH.

De este modo a lo largo de mas de 30 afios de que aparecié el VIH/SIDA la
ideologia de estigma y discriminacion hacia los que la padecen ha persistido, no
niego la posibilidad de que en algunas partes y en algunos sujetos pueden existir
modificaciones en la forma en la que socialmente es percibida la enfermedad, pues
recordemos que “la enfermedad también esta influenciada por el contexto social,

historico y politico” (Osorio, 2013: 34).

Es indudable que ain es hegemonica la forma de ver negativamente al
VIH/SIDA y a aquellas personas que lo portan, a este respecto Gramsci (1975)
menciona que “las ideologias previamente desarrolladas se transforman en partido,
entran en conflicto y confrontacion, hasta que solo una de ellas, o al menos una
sola combinacion, tiende a prevalecer, imponiéndose y propagandose a traves de
la sociedad. Crea asi la hegemonia de un grupo social fundamental sobre una

serie de grupos subordinados”.
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Es en este sentido que las personas con VIH/SIDA (asi como todas aquellas
que padecen algun tipo de enfermedad) son vistas por el poder hegemonico como
subalternas, estas relaciones de hegemonia —subalternidad son percibidas en
mayor medida dentro de las instituciones de salud, en donde las relaciones médico-
paciente estan marcadas por ésta forma de pensamiento, de igual modo las élites (
en este caso personas no afectadas por la enfermedad) subordinan por su
condicion de enfermos a los afectados por el VIH/SIDA, negandoles oportunidades
de empleo, educacion, servicios médicos de calidad, tratamientos antirretrovirales,
etc., y es mas evidente en paises con alta tasa de pobreza y marginacion social,
pues para atender su enfermedad requieren de recursos econdémicos y politicos
para tener una calidad de vida digna, recursos que en la mayoria de los casos no

tienen.

Autopercepcion

¢,Colmo se percibia un paciente que tiene VIH/SIDA antes de ser
diagnosticada/o?, ¢influyd esta autopercepcion al momento de ejercer sus
practicas sexuales? Cuando hablamos de VIH/SIDA e ITS, es claro que existen
procesos sociales que intervienen en los procesos que alteran el estado de salud
de las personas. En este sentido, es necesario evidenciar como se establecian por
parte de ellas y ellos mismos estas autopercepciones, y tratar de indagar si estas

influyeron para infectarse de VIH/SIDA.

Siempre fui un chico muy tranquilo, solitario, casi no tuve amigos, tal
vez en cierta medida porque sabia que era diferente a la mayoria de
los nifios, si bien desde pequeio supe que me gustaban los hombres,
sabia que eso no estaba bien, creo que también influy6 para volverme
mas inseguro, ese peso que tiene el que te sefalen por ser diferente
por ser el rarito del salon o de la escuela. En realidad con quien
convivia era con mis hermanos y eso me bastaba. Es dificil lidiar a lo

largo del tiempo con el secreto de ser gay, son muchos los temores,
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sabes a lo que me refiero ¢no?, aunque sabes muy bien que es
verdad lo niegas. Y eso te va afectando mucho a nivel emocional, a

veces haciéndote pensar cosas tontas (Roman).

La carga social de mantener en secreto la orientacion sexual para
Roman le generé muchos conflictos y en sus palabras también coment6 que
so lo hizo volverse muy inseguro para muchas cuestiones. Dicha inseguridad
se presenta en las y los interlocutores de diversas formas y es causada por

diversas experiencias de vida.

Desde pequefia me llamaban la “santa”, porque no hacia muchas
cosas que las demas nifias hacian, yo iba al catecismo y a la escuela
aunque no me gusto nunca mucho que digamos la escuela. Pero creo
gue lo que mas me afect6 fue la burla que me hacian en la escuela
porque yo tengo mi cadera mal, entonces camino moviendo mucho el
cuerpo, y pues me empezaron a poner apodos, ya sabes que la
licuadora, que la chueca, a veces los nifios son muy crueles cuando
eres diferente, y pues eso si siento que hizo que yo me volviera muy
insegura, no solo con mi fisico sino con mi forma de relacionarme con
los deméas. Ademas mis papas no me dejaban tener amigos hombres
pues pensaban que yo haria algo o no sé (Adela).

El peso de una construccion social apegada a la religién por no tener
comportamientos que son considerados “normales” dentro de un grupo en el
cual se interactla, en este caso de adolescentes, y que son percibos como
una resistencia en contra de las normas morales y de comportamiento que
se deben seguir. Los jovenes ponen resistencia ante esas formas de control
haciendo lo que social y sobre todo moralmente no esta bien visto, y al no
tener comportamientos similares se es etiquetada como en el caso de Adela

dentro del grupo, es decir se reproducen esas mismas formas de control
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social a las que se trata de oponer resistencia generando un conflicto dentro

de las personas que no las llevan a cabo.

Creo que de pequefio no tuve problemas fuertes, digo cumplia con
mis deberes escolares, si bien sabia que me gustaban los hombres, lo
mantuve en secreto el mayor tiempo que pude, con decirte que
cuando dije que queria estudiar danza mis papas no lo vieron mal.
Los problemas comenzaron cuando mi papa se enteré que yo era
homosexual. Ahi todo cambid, pues mi papa se enoj0 mucho
conmigo, me decia cosas muy feas, pero eso fue cuando yo tenia 14
o 15 afos, ahi si lo que yo era desaparecio. Mi mama me dijo que
siempre fui un nifilo muy noble, pero después en ese periodo me volvi
inseguro porque mi papa me decia cosas muy feas, y me pegaba. Me
volvi solitario, retraido y me ponia a llorar cuando nadie me veia. Me
senti rechazado por mi propia familia, por mi papa por todo lo que me
hacia y mi mama por no decir nada. Creo que empeceé a generar un
propio vacio emocional, al sentirme solo empecé a hacer cosas feas

como drogarme y no llegar a casa. Sentia que yo era malo (Hugo).

A veces creo que muchos de los traumas que uno tiene ya de grande
se deben a los que pasas de niflo, en mi familia somos muchos
hermanos, pero cada quien tenia que vérselas por si mismo desde
muy chicos, asi que digas que tuve una relacion muy cercana con mi
familia la verdad es que no. Muchas de mis experiencias en todos los
sentidos eran porque yo mismo las tenia que ir viviendo, nadie me
orientaba, habia otras preocupaciones mas importantes en la casa
como tener para pagar los gastos, la comida, y si me preguntas algun
factor que siento que me afectd, pues es el alcoholismo de mi padre,
el se gastaba todo en la borrachera por lo que mama tenia que
trabajar para mantenernos, ya que mi padre se la pasaba de

parranda. El guardar mis cosas para con mi familia siempre fue la

112



Higat
—_—

ClcSAS

constante ademas de que sabia que yo era homosexual, asi que
imaginate, tener que esconder en ese contexto de un pueblo chico lo
gue realmente eres pues si pesa. De hecho te puedo decir que nunca
le conté a mi familia que yo era gay, ellos lo dedujeron pero jamas
salié de mi boca (Asrael).

La falta de atencion en palabras de Asrael siempre estuvo presente, y
el mismo menciona que esta situacion detono ciertas formas de comportase y

de interactuar con otras personas.

Esos son temas medio dificiles, pero mi infancia y adolescencia fue
muy fea, de hecho yo estoy consciente de que mi mama no me
queria y eso me lo demostr6 en muchas ocasiones pues me decia
gue yo era fea, tonta, indtil, etc., que en pocas palabras solo era un
estorbo. Y creo que hasta la fecha no me quiere, como quiere a mis
hermanas por ejemplo, pues a mi me puso a trabajar desde que tenia
ocho afios, yo recuerdo que trabajaba en una panaderia, y lo poquito
gue me daban ella me lo quitaba porque me decia que tenia que
comprar mi comida. Es feo ver como tu mama quiere y le importan
mMAas sus parejas que ta que eres su hija. Y lo comprobé cuando
varios de sus esposos me violaron desde muy chica y ella no me
creia o me decia que yo tenia la culpa por que yo los provocaba, me
tenia un odio mi propia madre, cuando yo era mas mensa que nada.
Por ello me fui a vivir con mis abuelitos un tiempo pero aparte de todo
ella dijo que si no me regresaba a la casa acusaria a mis abuelos de
secuestro, imaginate nada mas, no me deja ser feliz ni siquiera
estando yo fuera de su vida, a fuerza me queria tener con ella para
hacer las cosas que a ella le correspondian como hacer de comer,
cuidar a mis hermanos y atender a sus maridos. A veces yo me
preguntaba que habia hecho de malo para merecerme todas esas

cosas. Y pues no le bastd con eso que me saco de la escuela
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diciéndome que ella no tenia dinero para andar pagando mis estudios
y que me debia quedar en casa a ayudarle en lo que ella trabajaba. Y
cuando creci también mis hermanas como yo no era hija de mi “papa”
pues peor tantito no me querian y siempre me hacian cosas bien
feas. Eso fue haciendo que me volviera insegura en muchos
aspectos. Y para decir verdad creo que lo que a mi me importaba era

ya salirme de mi casa (Sofia).

La violencia psicologica, fisica y sexual marcaron la trayectoria de vida
y la autopercepcién de Sofia y esto la llevo de acuerdo a sus palabras a tener
cierto tipo de préacticas sexuales y a no valorarse como persona, poniéndola

en vulnerabilidad ante el VIH/SIDA y otro tipo de situaciones.

El crecer en una familia que estd muy apegada a la iglesia catdlica
siendo homosexual es un tanto estresante, frustrante y preocupante,
me atrevo a decir que en mi caso eso contribuyé a que yo mismo
cuestionara lo que sentia y queria respecto a mis gustos, desde muy
pequefio tuve nocion de que a mi lo que me gustaban eran los
hombres, pero de igual modo sabia que eso no era bueno, asi que
trate de ocultar a toda costa mis preferencias. De hecho antes no era
como soy ahora, me vestia muy x no cuidaba tanto mi apariencia
pues sentia que eso podria ser un factor para que supieran mi
verdadero yo, situacion que me generaba panico, y mas estando en
un contexto en donde el macho mexicano es el que impera como en
toda la regién norte del pais ya te imaginaras. Todas estas cosas
siento que fueron moldeandome en cierta manera a volverme un
tanto retraido, solitario y a crear una forma de no ser visto como el
bicho raro de mi escuela y la familia. Si bien tuve lo necesario para
poder vivir comodamente lo que me preocupaba era en ese entonces
seguir teniendo mi estatus de machito mexicano. Obviamente por

dentro eso generaba mucha infelicidad conmigo mismo y en mi
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relaciéon con mi familia y creo que en cierta medida se veia reflejado

en mi poca o nula interaccion con los demas (Rodolfo).

El miedo y el peso a lo religioso es un factor importante para generar
conflictos internos, el ocultar la orientacion sexuales en este caso porque son
vistas como pecado, generaron inseguridades que de igual modo, de acuerdo
a las palabras de Rodolfo, generaron que éstas inseguridades crecieran y
gue buscara una forma de subsanar esos vacios con relaciones sexuales sin

proteccion para sentirse aceptado por sus parejas.

Soy la pendltima de 8 hijos, en cierta medida el crecer en mi familia
creo que fue una contradiccibn en muchos términos, si bien a las
mujeres nos cuidaban mucho, ahora que lo veo bien para muchas
cosas no contdbamos mas que con lo que una misma iba
aprendiendo. La preocupacion de mi madre era que no hos
embarazdramos a la primera pero nunca se nos habl6 de usar algun
método anticonceptivo y buscar informacion y eso fue desde pequefia
en muchos temas. Mi mama es enfermera y rara vez estaba en casa
porque debia trabajar y doblar turnos, es por ello que cuando éramos
mas chicos una de mis tias nos cuidaba y cuando mis hermanas
mayores fueron creciendo ellas tomaban en cierta medida ese papel.
Si bien siempre fui rebelde para algunas cosas cuando me tenia que
cuadrar lo hacia porque si nho uyyy nos tocaban chingas bien bonitas
por no hacer caso. Una a veces es mensa y no sabe lo que tiene en
casa y cree que lo que nos hacen hacer nuestros papas es solo por
molestarnos, es por ello que yo sentia cierta presién de que no me
dejaban ser como yo queria y buscaba la manera de salirme de mi
casa a como diera lugar, aunque no porque yo anduviera de loca, no,
sino porque queria sentirme libre, ya vez que una de chamaca es
tonta, pero como en mi pueblo se estila a que se roben a las mujeres

pues ya te imaginaras en ese aspecto como se ponian mis papas y

115



Higat
—_—

ClcSAS

CONACYT

mis hermanos. Fui cabrona si pero no para andar con uno y con otro
eso no lo hice, mas bien era cabrona para no dejarme y para
rezongar cuando algo no me parecia. Trate de ser de caracter fuerte
porgque si no me comian viva. Y eso siempre fue lo que dijo mi mama,
gue yo era una cabrona, pero eso si al momento de elegir parejas

siempre la regaba (Claudia).

A partir de las representaciones de las y los interlocutores podemos observar
que en el caso de ellos, el mayor temor era el que se supiera que eran
homosexuales, de este modo trataron de pasar inadvertidos y de ser visto como
alguien “normal” dentro de sus grupos de interaccion mas cercanos, esto con la
finalidad de no ser sefialados, es decir, desde pequefios los varones mostraron

gue el peso estigmatizador de la homosexualidad estaba presente.

Es en este sentido que quiero retomar la definicion de estigma establecida
por Scambler (1990) la cual establece que “el estigma se utiliza en un sentido
bastante amplio para designar alguna desgracia relacionada con enfermedades,
atributos, rasgos o formas de conducta... vista publicamente como signo o marca
de desgracia”. En este sentido, los mismos discursos de los interlocutores ven
como una desgracia el ser homosexual y se auto estigmatizaban y trataban de
ocultar esta situacion.® Sin embargo, aunque existen tipos de variabilidad histérica
y cultural en los criterios de atribucién del estigma, para los interlocutores es
percibido aun de la misma manera no por ellos sino por la sociedad y la cultural
qgue los rodea, sin que esto signifique, que hoy por hoy hayan creado estrategias

para lidiar o eliminar dicho estigma impuesto por otras personas.

Ahora bien en el caso de las mujeres, la marca comun era la del peso de
llegar “puras” e “inocentes” hasta el matrimonio, ideas que eran proyectadas en sus

pensamientos de igual manera, por la sociedad y la cultura, en sus palabras se

31 E| estigma también se establece como lo menciona Scambler a las enfermedades, en el caso del VIH/SIDA
este estigma se presenta con mayor fuerza y mas adelante se tratara la estigmatizacién de dicho proceso
infeccioso.
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puede notar que una mujer recatada y digna era aquella que obedecia las marcas
impuestas de rol de género respecto a lo que es ser mujer, y que desde muy
pequefias estaban introyectadas por la misma familia y amistades, pues en dado

caso de no cumplirse con estas ideas de igual modo eran estigmatizadas.

Esto desde mi punto de vista como investigador social ha fomentado en la
forma de como mis interlocutoras/es percibian y perciben el mundo, y que en cierta
medida fue detonante primordial para desarrollar una serie de atributos respecto a
sus personas y lo que proyectaban hacia los demas, y por ende, en la manera de
relacionarse con otros, de igual modo generaban auto prejuicios de valor y
percepcion que los y las llevaron posteriormente como veremos a tener una serie
de practicas y situaciones que los llevaria, segun sus propias representaciones, a
contraer VIH/SIDA.

Al cuestionarles a las y los interlocutores como establecian sus relaciones
sexuales y afectivas antes de ser diagnosticadas/os pude encontrar un factor en
comun tanto en hombres como en mujeres: el tener sexo sin proteccién como una

forma de retener a la pareja.

Mi primera vez si fue con conddn, y las primeras veces que tenia sexo
con quienes fueron mi pareja, pero después admito que dejamos de
usarlo, en cierta medida creo que se debia a que no usar condon me
hacia sentir como si existiese un contacto mas fuerte con mis novios,
tal vez suene un poco tonto, pero esa separacion de unos milimetros
gue provoca el condén se desvanece por completo cuando no lo usas,
te sientes parte de tu pareja tanto fisica como espiritualmente. Es
como una verdadera unién ¢,si me explico?, dicha unién admito que no
me interesaba tenerla con todos los chicos que después tuve sexo, por
eso solo lo hacia sin condon con aquellos que eran mis novios asi
bien. Ademas que cuando ya andaba bien enamorado y ellos me lo

proponian creia que si ho dejabamos de usarlo me iban a dejar, si ya
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sé que fui un tonto pero asi pensaban en ese entonces. Pero era parte
de. Y pues indagando con otros de mis amigos veia que no era el

unico que lo hacia por los mismos motivos (Roman).

Uno es responsable de su propio cuerpo y te mentiria si te dijera que
con mi primer novio usaba condon, porque la verdad es que no, Si
bien no niego que era padre esa idea de exclusividad sexual y amor,
creo que en cierta medida al menos en mi caso era una situacion mas
de si lo hago con conddn este cabrén va a ir a buscar por otro lado
es0 que tanto quiere y yo voy a ser el pendejo. Y si use conddén con
mi primer novio pero ya hasta después que el empez6 con ciertos
problemas de ITS, asi que de todos modos el anduvo buscando
placer con otros cabrones y no se cuidé ahi fue donde me cayé el
veinte, pero en un principio si creia en eso de la fidelidad, pero ya
cuando te das cuenta que es mas complejo y que no solo es con
decirlo sino con llevarlo a la practica es entonces que no dejas a un
lado esas ideas de me va a dejar por otro. Creo que las
inseguridades que uno carga desde pequefio se hacen presentes al
momento de tener pareja y tratas de que esas carencias afectivas no
estén presentes en tus relaciones amorosas, por eso haces socas
gue sabes que no debes hacer, pero que al final acabas haciendo
(Asrael).

Una de las cuestiones que yo siento que pesan mucho para decidir
tener sexo sin proteccion con tus parejas es la idea que te establecen
desde pequerio respecto a la fidelidad en la pareja y a que en teoria
uno no tiene mas encuentros sexuales con otras personas cuando
tiene novio. Ahi al menos para mi me vino a la mente, pues Si
estamos de novio solo cogemos con nosotros, no hay necesidad de
usar condon, claro sin que antes te hagas la prueba, aunque ni eso

ya viéndolo bien es garantia de nada, pero en ese momento piensas
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que si. Creo que en cierta medida basandome en mi propia
experiencia y en las de otros amigos el tener sexo sin proteccion
entre hombres es el equivalente a la prueba de amor. Si usas condén
es que no me amas lo suficiente, algo absurdo hoy por hoy, pero que
en realidad antes si me pasaba y no dudo que a muchos les siga

pasando (Rodolfo).

Cuando eres insegura y violentada muchas acciones que llevas a
cabo te ponen en riesgo, yo recuerdo que llegaba a pensar que si
tenia relaciones sexuales con mis parejas sin proteccion ellos se
guedarian, pues en cierta medida ellos mismos te manipulan
diciéndote que si tu no quieres de ese modo, (Sin conddn) otras
mujeres si lo van a querer y una por mensa y miedosa acaba
haciéndolo sin cuidados, pero mas que nada por el temor al
abandono de la pareja, ya ahora entiendo que muchas veces eran
estrategias de manipulacion pero en ese entonces la inseguridad y el
no quererse mas una misma te hacen tomar decisiones malas
(Sofia).

Informacién sobre VIH/Sida e ITS antes de ser diagnosticadas/os

Al indagar sobre temas de salud sexual y reproductiva con las y los
interlocutores las diferencias fueron bastante grandes, desde luego muchas de
ellas tenian que ver por cuestiones de escolaridad, nivel socioeconémico, y desde
luego el género. Sin duda alguna aunque la mayoria de las y los entrevistados
rondan entre los 30 y 40 afios, debo decir que claramente existe una brecha
generacional muy notable al momento de hablar de la educacion sexual recibida
por parte de las instituciones. De todas y todos los interlocutores el Gnico que
menciond recibir una formacién un tanto sustancial respecto a ITS y métodos

anticonceptivos fue Roman.
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No sé si recuerdas que antes en la secundaria teniamos una
materia que se llamaba orientacion vocacional, pues fue ahi donde
al menos a mi me explicaron por primera vez de las ITS y recuerdo
gue me tocd exponer ese tema, antes todo lo sacabas de Encarta
porque era lo que estaba de moda asi que ahi supe lo que era la
gonorrea, sifilis, herpes, chancro, papiloma, sida, etc., y dije no
inventes tantas cosas le pueden dar a uno por estar con alguien
mejor no ando con nadie, digo obviamente que solo fue el trauma
momentaneo de ver las imagenes grotescas, porque pues la
hormona estaba a todo lo que daba, De ahi ya cuando entré a la
prepa pues en educacion para la salud lo vuelves a ver ya mas
detalladamente, y si, en el momento lo piensas y dices en la madre,
espero no me pase nada de eso (Roman).

Sin embargo a partir de las representaciones de Roman pude observar que
aguel que fungié como orientador real fue su hermano mayor, pues comenta que €l
lo guiaba en algunas cuestiones que no podia platicar con otras personas, es asi
que a pesar de que Roman es el mas joven de mis interlocutores los temas de
sexualidad masculina no eran tocados abiertamente por los padres, en este caso

porque Roman cuenta que siempre fue muy reservado en estos temas.

Casi no platicaba de mis cosas, pero cuando tenia alguna duda
acudia a mi hermano mayor, siempre tuve una relacién chida con mis
hermanos y pues como él ya sabia de esas cosas pues me daba
consejos o0 aclaraba mis dudas y siempre me decia que me cuidara

(Roman).

En el caso de Rodolfo y de Asrael las cosas fueron distintas, sin duda alguna
creo que el contexto en el cual crecieron fomentd a que estas nociones respecto a
las salud sexual y reproductiva fueran mas escuetas, pues recordemos que Roman

vivio toda su pubertad y adolescencia en la Ciudad de México, Rodolfo en
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Hermosillo, Sonora, y Asrael en Almoloya de Alquisiras, Estado de México, ademas
de que la edad es un factor que de igual manera influye pues Rodolfo tiene 37 afios
y Asrael 40 contra los 29 afios de Roman, situacion que dentro de la educacion y

los temas abordados también existen brechas generacionales.

Al cuestionar ¢recibiste algun tipo de informacién sobre ITS y salud

reproductiva en tus afios de estudiante? contestaron lo siguiente:

Puedo asegurarte que esos temas no fueron tocados hasta que yo
ingresé a preparatoria y solo fue una explicacion muy esquematica,
de los hombres tienen pene y testiculos y las mujeres vagina y
ovarios, los hombres producen espermatozoides y las mujeres
ovulos. Esa fue la unica informacion que nos brindaron en la
preparatoria, pero que nos dijeran como se debia utilizar el condén de
forma adecuada o de cuales eran los otros métodos anticonceptivos
que podiamos utilizar, jamas, daban la impresién de que esos eran
temas pecaminosos y del diablo jajajaja, obviamente de cuando te
enterabas de que algunas de tus compafieras estaba embarazada o
gue alguno de ellos habia embarazado a alguien era cuando te dabas
cuenta que si se necesitaba ese tipo de informacion. Sobre todo
porque no dudo que a muchos como a mi en casa jamas les debieron

hablar sobre temas de sexualidad y de como cuidarse (Rodolfo).

Un hermano esas cosas no se decian, y menos en las escuelas y en
mis tiempos jajajaja, nunca, te lo juro, nos dijeron en la primaria y
secundaria en mi pueblo sobre lo que era el sexo y como se hacian
los bebés, y pues en casa menos mi papa se la pasaba bebiendo en
la cantina del pueblo y con uno de sus amigos, apoco crees que iba a
tener tiempo 0 a querer hablar con sus hijos e hijas de lo que eran las
relaciones sexuales. Y pues mi mama estaba preocupada por otras

cosas como para andar explicandoles a sus hijos calenturientos que
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debian usar gorrito cuando tuvieran relaciones. Cuando vives en un
pueblo donde todos se conocen te enteras de que alguien ya anda
cogiendo porque pues se las robaron o porque ya se fue con el novio.
Obvio para mi siendo homosexual pues era menos sabido quien se
tiraba al compadre, aunque luego empezaban las habladas pero no
hermano esas cosas no las supe hasta que me fui al D.F. a estudiar
en el CCH, y no creas que era mucha la informacion como ahora sé
que se las dan. Ahora si que uno aprendia conforme iba
experimentando, ahora si que acierto y error (Asrael).

Para Rodolfo el tema de la educacion sexual y reproductiva fue un tema nulo
en su formacion académica tanto primaria, secundaria como de bachillerato, de

igual modo para Asrael,

En el caso de las mujeres la situacion aun es mas grave pues puedo notar a
través de las representaciones de mis interlocutoras que la informacion sobre
temas de salud sexual y reproductiva es nula, en el caso de Adela quien es la que
mas nivel educativo curso (bachillerato) y de quien se podria esperar una formacion
en estos temas de manera mas detallada, tampoco la obtuvo. En el caso de
Claudia y Sofia la situacion es mas critica pues no acabaron ni los estudios
primarios pues debian dedicarse a cuidar a los hermanos menores y a cumplir con

las labores domésticas que sus madres no podian realizar por tener que trabajar.

En el caso de Adela su discurso refleja un tabl generalizado por parte de la
familia como de igual forma las instituciones donde estudio. Adela vivié hasta los 19
afios en Chetumal, Quintana Roo, actualmente tiene 36 afnos, y al cuestionarle de
igual modo sobre temas de salud sexual y reproductiva y donde adquirié dichos

conocimientos me comento lo siguiente:

En la secundaria so6lo nos dijeron sobre las diferencias entre hombres

y mujeres pero nada mas, muy superficialmente, pero jamas nos
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dijeron nada de ejercer nuestra sexualidad de forma segura ni nada
por el estilo. Todo lo que se aprendia era por la experiencia de uno.
Por ejemplo yo hasta los 19 supe sobre preservativos. Pero ahora
que lo pienso era muy inocente. Con decirte que mi mama jamas me
habl6 sobre que tendria mi periodo eso lo aprendi por comparieras de
la escuela que ya les habia pasado. Y pues en temas de relaciones
sexuales y eso pues jamas, eso era tabu en la casa, con decirte que

no me dejaban ni tener amigos hombres (Adela).

Los testimonios de Sofia y Claudia son muy parecidos pues ambas no
tuvieron acceso a la educacion formal lo que limit6 mucho més las posibilidades de
contar, si es que se dieran las condiciones, con informacidén referente a estas

tematicas.

Yo si estaba jodida manito, desde muy pequefia mi mama no me dejo
ir ya a la escuela porque tenia que ayudarle con las labores de la
casa y a cuidar a mis hermanos, hacer de comer, yo solo tenia 8
afios y ya andaba haciéndola de mama de mis hermanas y
hermanos, y trabajaba en una panaderia, no sabia nada, ademas yo
siempre fui violentada desde chica y abusada sexualmente por mis

padrastros, asi que pues no sabia qué onda con esas cosas (Sofia).

Nada y eso que mi mama era enfermera, pero no nos hablaba de
esas cosas y menos a sus hijas pues ella pensaba que si nos daba
informacion después andariamos de locas, ve nada mas que ideas
tan tontas de mi madre, y pues yo solo estudié hasta segundo de
secundaria pero no recuerdo que en ese entonces se nos hablaran
de esos temas y menos ahi en Comalcalco, Tabasco, eran cosas que
se debian aprender ya que estuvieses casada, y mal aprendidos

ademas de todo. Yo sinceramente Si creo que como mujeres
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tenemos menos oportunidad hasta de aprender sobre nuestro cuerpo

y de nuestra sexualidad (Claudia).

Como se puede leer si bien la brecha de género esta presente, podemos
decir a partir de las representaciones de las y los interlocutores que ellos tenian
mas libertad de ejercer la sexualidad pero no mas informacién. A este respecto
“‘debe reconocerse que las posibilidades de autocuidado y las practicas de
prevencion del VIH/SIDA dependen de una trama compleja en la que juegan la
organizacion de las identidades y roles de género, las modalidades de las
relaciones de poder y las asimetrias sociales en el acceso y el control de recursos
materiales y simbolicos (Haour-Knipe, 1998; Campbell, 1999). “Parte de las
tensiones de este juego se expresan en complicados mecanismos de
presién/negociacion y sobre todo, en el peso de los diferentes sentidos que unos y
otras dan a las relaciones y practicas sexuales y en este marco, al problema del
cuidado” (Amuchastegui, 1999).

En este sentido observamos que de igual manera la situacion de clase y
género son determinantes importantes en el acceso a la informacién en temas de
salud sexual y reproductiva; si queremos verlo desde una mirada légica, me atrevo
a decir que al no contar con informacion suficiente sobre el cuidado de la salud
sexual y reproductiva las y los interlocutores no contaban con las herramientas
necesarias para poder evitar contraer VIH al momento de iniciar su vida sexual.
Esto debido a que no veian al VIH/SIDA como un problema del que tuviesen que
cuidarse porque lo veian como algo muy lejano o poco probable de estar con

alguien infectado/a.

Dentro de su imaginario tanto a los hombres como a las mujeres sabian que
existia algo que era el SIDA pero no lo veian como una amenaza directa y a lo que
debian enfrentar en el caso de las mujeres era a no quedar embarazadas y en el

caso de los hombres a que no les diera alguna otra ITS cuando supieron de ellas.
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Tengo cuatro hermanas y las cuatro se escaparon con sus novios y
se casaron porque se embarazaron, eso era lo que constantemente
se escuchaba, era por asi decirlo la preocupacion mas grande de la
familia, el que no salieras con tu domingo siete. Lo demas creo que
tampoco se imaginaban que era una posibilidad, y menos contraer
VIH/SIDA (Adela).

Escuchabas de repente algo respecto al SIDA pero por lo mismo que
lo veias como algo lejano te preocupabas méas de no contraer
gonorrea, herpes o algo que no te permitiera tener sexo en dias hasta

gue te curaras (Asrael).

Inicio de la vida sexual de las y los interlocutores

Uno de los momentos clave para entender qué nociones se tenian antes del
diagnéstico y de cdmo viven actualmente el padecimiento del VIH/SIDA es sin duda
el inicio de la vida sexual de las y los interlocutores, pues es en este momento en
el que se empiezan a poner en practica las nociones referentes al tema del
ejercicio de la sexualidad responsable o en su defecto el no hacerlo por la falta de
informacion y/o aunque se cuente con ella el seguir teniendo practicas sexuales de

riesgo.

De igual modo el inicio de la vida sexual es pieza clave para una posible
infeccion, en este sentido me refiero al caso especifico sobre todo de las
interlocutoras ya que todas ellas iniciaron su vida sexual con hombres que tenian el

Vvirus y por consiguiente se presento en todas los casos de infeccion.

Yo inicié mi vida sexual ya muy grande, de hecho todos y todas me
decian que yo ya me iba a quedar a vestir santos, pues todas mis
hermanas desde muy chicas se habian escapado con sus novios y yo

en cierta medida para no causarles un dolor y preocupacion a mis
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padres decia yo no voy a hacer lo que hicieron mis hermanas. Pero
es bien cierto que a mis 25 afios siendo virgen tenia demasiadas
presiones por parte de la familia y amigos, me decian la santa. Y si
bien tuve novios desde los 17 afios, no habia forma de que yo tuviese
relaciones sexuales con ellos porque no iba con mis principios, y yo
decia, hasta que me case voy a tener relaciones. Cuando alguno de
mis novios queria algo mas yo los terminaba sobre todo porque sabia
muy bien como son los hombres, y que lo Unico que querian era que
una se acostara con ellos. Sin embargo debo admitir que ni toda mi
santurroneria me sirvio, pues si tuve relaciones sexuales antes de
casarme con mi ex esposo, y como te digo en gran medida fue
porque tenia presiones de ya hacerlo y pues porque en realidad
estaba enamorada de él. Cuando me comprometi yo muy tonta
accedi a su insistencia de tener algo, pero nunca me imaginé que me
pasaria lo que me pasd, pues no crees que aquel hombre que te
gusta y amas pueda tener algo. Ahora lo pienso y digo que tonta
fuiste Adela, pues el primer hombre con que tienes relaciones estaba
infectado de VIH (Adela).

Las emociones desatadas a contarme esto se hacen presentes y Adela
comienza a llorar mientras me confiesa que le fallé6 a sus padres y a Dios por no
esperar hasta estar casada para tener relaciones sexuales. Inmediatamente
levanta la mirada y me observa diciéendome: ¢ Sabes que es lo peor de todo?, que
durante mucho tiempo pensé que por no hacer las cosas bien Dios me habia
castigado y que yo tenia la culpa de tener VIH y que debia pagar por no esperar a
tener relaciones sexuales hasta casarme. — Ante este discurso se percibe que
Adela trataba de cumplir con muchas de las imposiciones de género respecto a la

sexualidad de las mujeres.

En cuanto a ellos se debe decir que de igual modo las prenociones o lo poco

gue sabian sobre salud sexual y reproductiva quedo a un lado al momento de tener
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relaciones sexuales por primera todos Roman si utilizé condon, Rodolfo y Asrael no

lo utilizaron que en su primera relacion sexual. Las explicaciones son distintas.

Tuve mi primera relacion sexual con el que fue mi primer novio,
Mauricio, algo que debo decir es que los dos no habiamos tenido

sexo con alguien, y pues los dos nos quitamos la virginidad (Roman).

Roméan menciona que utiliz6 Unicamente condon para la penetracion anal

pero no obstante durante el sexo oral no lo hizo.

Al cuestionarle si usaron conddn en todos los encuentros posteriores
mientras fueron parejas contesto lo siguiente:

La verdad es que no, ya después la curiosidad era el saber que se

sentia sin condon y como los dos éramos novios y pues no habiamos

estado con otros pues decidimos hacerlo sin nada y fue muy padre

debo admitirlo, sé que a lo mejor estuvo mal pero en ese momento no

lo veia asi, ya se me vas a decir que soy un menso pero el sentimiento

de exclusividad te hace hacer tonterias.

La no utilizacién del condoén, se vuelve una parte de entrega y amor segun
las palabras de Roméan, asi como depositar una confianza muy grande en la pareja

al pensar que existe por hecho una exclusividad sexual.

Claro, tal vez esté diciéndote puras tonterias pero esa delgada
separacion milimétrica desaparece sientes una conexiébn mas
especial, mas cercana y también se siente mas rico la verdad, sientes
el calor de tu pareja al mil, y pues en mi caso, no digo que a todos les
pase, pero sentia un entrega al cien, y era lo que en ese momento
gueria, sentirme amado, feliz, y sentir rico la verdad. El tener sexo
con tu novio de esa forma a quien amas es muy chingén, ahora sé

gue eso no es bueno del todo pero bueno.
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La posibilidad de contraer una ITS o VIH/SIDA en la primera relacion sexual

es nula dentro del pensamiento de muchas personas y Roméan es muestra de ello:

Te diré la verdad, no, como te dije ambos sabiamos que éramos
virgenes, eso de las ITS fue lo que menos nos paso6 por la mente tal
vez hicimos mal pero en ese momento no lo vimos asi, ademas
cuando uno es joven no mide consecuencias, todo lo hace de manera

mas facil (Roman).

En el caso de Asrael el inicio de la vida sexual fue muy alejada a las
construcciones del amor pues al cuestionarle cuando fue su primer encuentro
sexual inmediatamente se rie y me hace saber que para él no fue esa idea de

amor.

Al vivir en un pueblito que iba a tener tiempo de estar cortejando a un
chavo, y mas en aquellos afios, si bien a veces se hablaba sobre que
a alguien del pueblo se le hacia agua la canoa, pues era lo que
menos querias que se supiera, digo ahorita me acuerdo y te cuento y
ya me da risa pero en ese entonces el miedo era muy cabrén. Si bien
siempre fui un caliente de primera pues no habia con quien
abiertamente en el pueblo, o una de dos porgue los que se aceptaban
como homosexuales entraban dentro del cliché de afeminados y
trabajaban cortando el cabello o en cosas que son consideradas
actividades femeninas y eras muy “obvias”, y porque pos no me
gustaban asi. Y para contestar a tu pregunta de con quien fue mi
primera vez, pues fue con un tipo “x” en un parque que estaba en mi
pueblo. Yo debia ir a recoger todos los dias a mi hermana donde la
dejaba el camion, pues ella llegaba siempre de noche, y pues yo
siempre veia que en el parque estaba un tipo ahi merodeando por las

noches y pos en una de esas que me habla pero yo al principio no le
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hacia caso hasta que una vez que me fui antes de la hora por mi
hermana y debo admitir que pues fue plan con mafa, para toparme al
tipo este, pues me llamé me pregunto que si jalaba y yo pues estaba
ya con la calentura y me lo di en el parque, con el miedo y la emocion
de que nos fueran a cachar. Nos fuimos detras de un arbol y ahi
paso, pero solo fue esa vez pues después me invadio el sentimiento
de culpa y miedo que ya no quise hacerlo. No usamos condén esa
vez. Pues no llevdbamos y no sabia al menos yo mucho sobre esos

temas como ya te he mencionado (Asrael).

hombres y mas al inicio de la vida sexual.

Empecé muy grande, si en términos de comparacion con otras
personas hablamos. Yo era muy distinto a como soy ahora, era muy
retraido, miedoso y si a eso le sumas que me gustaban los hombres,
pues lo que menos queria era que se supiera que yo era gay. Tenia
19 afios cuando tuve mi primera relacion sexual. Fue con un hombre
mayor que yo, siempre me gustaron los hombres mas grandes.
Empezamos a salir y una cosa llevo a la otra, no utilicé condén en mi
primera vez, a decir verdad no me paso ni por la mente. De hecho en
la premura de la situacién ni él ni yo llevAbamos condones en esa
ocasion. Obviamente me gusto hacerlo asi y nuestros encuentros

posteriores los seguimos teniendo también sin condén (Rodolfo).

En lo que se refiere al ejercicio de la vida sexual por parte de los hombres

también se puede percibir una nocion de ocultamiento por tener sexo con otros

Con respecto al inicio de la vida sexual de las mujeres podemos notar el
peso que tiene la construccién social respecto al ejercicio de la sexualidad de las
mismas, es decir, la idea que prevalece en torno a que una mujeres debe

permanecer lejos de las actividades sexuales a menos que se case, y como de
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este modo se le reprime a muchas que deciden tener relaciones sexuales sin

cumplir con estos estatutos establecidos por la religion, familia y sociedad.

En el caso de Adela creo que es mas que evidente que el ejercicio de la

sexualidad estaba enfocado dentro de estos términos.

Yo inicié mi vida sexual ya muy grande, respecto al ¢por qué? en
cierta medida no queria repetir lo que mis hermanas mayores habian
hecho, eso de escaparse con sus novios o quedar embarazadas, es
por ello que yo siempre dije que no seria como ellas. Si bien tenia la
presién familiar por no caer en lo mismo y mis papas me cuidaban
demasiado, eso no me impidié el tener novio, pero sabes yo creo que
esas decisiones las hice por cuenta propia. Mi primera vez fue hasta
los 25 afios y en cierta medida por cuestiones de igual manera de
presion, pues alla en Chetumal si sigues soltera a esa edad ya eres
guedada. Y lamentablemente la primera vez que tuve relaciones
sexuales fue la ultima. Con quien después iba a ser mi esposo, pero
debo admitir que si lo hice antes de casarme asi que siento que fallé
a lo que yo misma me habia propuesto.®* De haber sabido lo que me
esperaria tal vez no hubiera hecho lo que hice. También pensaba
gue si tenia sexo antes de casarme estaba faltando gravemente a
Dios. No utilicé condén en mi primera vez. Hoy en dia digo que por

mensa, en ese entonces decia porque estaba enamorada (Adela).

Como podemos observar en el caso especifico de Adela, el peso social en
ella para ejercer su sexualidad la limitaban no solo por conviccion sino por
cuestiones de una “obligacion moral” con sus padres, de igual manera el discurso

establecido por la iglesia era demasiado para ella.

%2 Adela menciona que la primera vez que tuvo relaciones fue la Gltima no porque sélo tuviese una sola
relacion sexual en su vida, sino se refiere a que solamente ha tenido una pareja sexual, pues fue este mismo
hombre quien posteriormente fue su esposo y el cual era portador de VIH/SIDA esta situacién se describe mas
detalladamente en el siguiente capitulo.
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En el caso de Sofia es muy distinto pues no sélo no pudo decidir cuando,
cOmo y con quién tenia por primera vez relaciones sexuales, sino que ademas fue
violentada por tenerlas, y desde luego no tenia la mas minima informacion respecto

a metodos anticonceptivos e ITS.

Siempre fui una mujer violentada no sélo fisica y psicolégicamente
sino sexualmente, a los 8 afios mi padrastro abuso de mi, yo no sabia
lo que era eso pero sabia que no estaba bien, pues pensaba es el
esposo de mi mama y es un sefior, pero a él no le importo, y abusé
de mi. Y cuando le conté a mi mama no me creyo, y creo que desde
ahi me dejo que querer porque me empez6 a tratar mal, me saco de
la escuela y me pegaba. Yo no entendia como no me creia y como

preferia a su marido, que a su hija (Sofia).

Al ser victima de violencia fisica y sexual Sofia no tuvo oportunidad de
decidir, lo que la mantuvo vulnerable a contraer ITS desde muy pequefia, situacion
que ella misma menciona puede ser un factor primordial para enfrentar hoy en dia

su diagnéstico.

Como se puede observar las formas de iniciar la vida sexual son diversas,
sin embargo, puedo decir, a partir de las representaciones de las y los
interlocutores, que los hombres (aunque son homosexuales y oculten el tipo de
practicas sexuales) socialmente contaron con mas libertades para ejercer su

sexualidad.

De igual modo se puede observar que tanto hombres como mujeres en la
mayoria de los casos no utilizaron condon, ya sea por la confianza que tenian en
sus parejas 0 porque no sabian que debian utilizarlo. Esto las y los ponia en

situaciones de riesgo al momento de ejercer sus primeras relaciones sexuales.
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Decidi retomar las representaciones del inicio de la vida sexual de las y los
interlocutores, pues considero que es un momento clave en la forma del ejercicio
de su sexualidad y las practicas subsecuentes que los llevaron a infectarse de
VIH/SIDA.

Si bien en la mayoria de los casos las practicas sexuales eran un tema tabdu,
se puede percatar también que las y los interlocutores no tenian informacién sobre

salud sexual y reproductiva al momento de iniciar su vida sexual.
Utilizacion del condon

Uno de los topicos que es necesario describir y analizar al momento de
realizar una investigacion sobre las representaciones sobre el vivir con VIH/SIDA,
es el referente a cdmo se vivian los procesos S/E/A en temas de salud sexual y
reproductiva las y los interlocutores antes de ser diagnosticadas/os. Esto con el
propésito de indagar si existieron conductas de riesgo antes de saberse

seropositivas/os y que medidas de atencion llevaron a cabo.

Si bien la informacion en estos temas al inicio de la vida sexual era limitada,
se debe sefialar que de acuerdo a la representaciones de las y los interlocutores
Sus conocimientos en esta tematica también fueron cambiando al enfrentarse a

ciertas situaciones que los hicieron adquirir alguna ITS.

Al cuestionarles sobre los cuidados que tenian al llevar a cabo practicas
sexuales las respuestas trataron de matizarse vy justificarse cuando referian a la no

utilizacion de conddn, sobre todo en los varones.

¢ Utilizaste conddn en todas tus relaciones sexuales con personas que no eran tus

parejas formales?

... creo que si ( se sonroja y esquiva mi mirada) bueno tal vez alguna
gue otra vez no lo hice, sé que estuvo mal, pero de verdad el

momento fue tan intenso y sin planearlo que cuando vi una cosa llevo
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a la otra y ya habia hecho de todo, después te cae el veinte pero en
ese momento te dejas llevar y no piensas en si tiene o no algo la
persona, ademas lo ves bien y crees que no tiene nada, pero no
creas que fueron muchas veces solo fueron como dos o tres. Y en
ese entonces no paso nada porque después me hice pruebas y todo

salié bien (Roman).

... cuando te casas y con el unico que tienes relaciones es tu marido
por casi 20 afios la opcién del cuidado esta de més, digo no puedes
decidir mucho que digamos en cuidarte 0 no, una sabe bien que los
esposos en muchas de las ocasiones tienen sexo con otras personas
pero cuando les pides cuidados extras de loca no te bajan. Luego
luego te dicen y por qué me voy a poner esas chingaderas si eres mi

esposa (Claudia).

Las referencias a la cuestion del placer y el uso del preservativo también

estuvieron presentes en los entrevistados:

La primera vez que utilicé condon senti raro... raro en el aspecto de
gue no sentia igual, yo pensaba que me lastimaba, y no sentia rico, y
si lo use con relaciones casuales porque sabia que podian tener
alguna cosa, pero asi que digamos que fue mi hit pues no. Realmente
cuando uno va descubriendo mas cosas sobre los temas del ejercicio
de la sexualidad también se saben de los riesgos, creo que por eso
me traumé en cierta medida porque no queria que me pasara nada y
te puedo decir que si tuve relaciones sexuales con personas que no
conocia bien, aunque ahora sé que todo es relativo y nada te

garantiza nada como en mi caso (Rodolfo).

. Con mi esposo y parejas estables nunca usamos condon, pero

cuando empecé a tener relaciones casuales con otros hombres si lo
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empecé a usar porque cuando yo decidi tener sexo mas libremente
yo ya sabia que tenia VIH, si me costdé trabajo volver a tener
relaciones sexuales pero una vez que superas el miedo pues ya es
mas facil. Como no queria que les fuera a pasar algo por eso empecé
a usar condoén. Al principio me costaba mucho tener sexo con condén
porque me dolia mucho pero ya después me explicaron que yo tenia
vaginitis y es que era como algo que me vino por el trauma de
saberme seropositiva, tenia mucho miedo que yo misma propiciaba a

que sintiera dolor (Sofia).

Al cuestionarles a las y los interlocutores si cargaban con condones cuando
sabian que tendrian relaciones sexuales las respuestas fueron variadas y muchos
se refrieron antes que nada al contexto en el cual se dieron esas relaciones

sexuales.

Cuando con tiempo de anticipacion sabia que iba a tener sexo, si me
preparaba en todos los sentidos, sobre todo porque cuando acabé mi
primera relacion estable mi ex habia tenido una serie de ITS,
gonorrea, herpes y sifilis, no sé como no salié positivo a VIH pero
bueno. Te empiezas a cuestionar muchas cosas y entonces es que
empiezas a cobrar conciencia por asi decirlo sobre la forma en la que
coges, y yo decia si a ese cabrén que era mi pareja le dio eso pos a
estos que no conozco seguro también lo tienen, ademas que en ese
entonces el SIDA ya estaba en su apogeo y te enterabas de que a
fulanito de tal ya le habia dado bicho, y pos empez6 a apoderarse el
miedo de los que en ese entonces viviamos en ese contexto. Por eso
era de vas a salir de fiesta pues a cargar condoncitos y lubricante.
(Asrael)

A decir verdad nunca me gusto usar condon, tal vez me diras que yo

me busqué lo que tengo pero, no sentia igual, menos siendo activo
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en los encuentros practicamente no sentia nada, y pues como
muchos de esos encuentros eran espontaneos pues no llevaba
condones, a veces cuando el otro chico me decia que usaramos pues
ya lo usaba pero si no me lo pedian sinceramente pues pasaba por
alto esa situacion (Hugo).

...la preocupacion que una tiene como mujer muchas veces no radica
en que te de una ITS sobre todo cuando sabes que nada mas tienes
relaciones con tu marido, pero lo que te preocupa es quedar
embarazada, yo antes de operarme para ya no tener hijos pues me
tomaba la pastilla y como solo lo hacia con mi marido pues no pensé
gue me fuera a dar otra cosa y el pues jamas me dijo que usaramos
condoén, ya cuando empecé a notar que tenia infecciones vaginales
constantemente y que no se me quitaban entonces fue cuando ya dije
aqui algo no anda bien. Pero aun asi no tenia muchas opciones para

con mi marido (Claudia).

Cuando se realiza investigacion respecto a infeccién por VIH/SIDA, es
necesario indagar en la trayectoria de los interlocutores para identificar si se
presentaron algunas otras ITS al momento de realizarse un estudio de anticuerpos
para VIH, de igual modo saber si re realizaron pruebas para detectar VHB, VHC y
Sifilis.

Investigaciones referentes al tema (Pecheny, 2002; Daniel y Parker 1993;
Mendes 1995) mencionan que muchas veces el paciente que se diagnostica con
VIH/SIDA acude a los servicios meédicos debido a que presentan cuadros
patolégicos de ITS pero que la posibilidad de ser portador de VIH/SIDA es vista
como algo no posible, aunque hubiesen tenido practicas de riesgo. Es por ello que
indagué si las y los interlocutores habian presentado alguna ITS antes de saber su
diagnéstico de VIH, y las respuestas fueron variadas, algo que me pude percatar

fue al intento que hicieron de minimizar las ITS.
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Solo me dieron ladillas e infecciones el vias urinarias pero nada
grave, y bueno las ladillas aunque uses condon se te pegan, pero si
fue un momento super penoso ir al médico y decirle que al parecer
tenia ladillas, hasta me dijo, -hijole mano pues con quien te andas
metiendo-, 6ésea aparte de la pena senti el juicio del pinche docto.

(Roman).

Algo que tu digas super feo no me dio jaméas, solo infecciones
vaginales el flujo y mal olor, pero fui al médico y me recetaban évulos
y cremas y no tener relaciones en unos dias lo que a veces era
complicado con mi marido. Lo que si te digo es que después esas
infecciones eran mas y mas recurrentes y pues el doctor me dijo que
también tenia que ir mi marido porque de nada iba a servir que me
mandara medicamento a mi y el no tomara nada porque me iba a
seguir contagiando. Y que mi marido fuera a checarse era otro rollo.
Porque me decia que él no tenia nada (Claudia).

Me dio gonorrea pero el doc me dijo que esa era muy comun, y esa
vez que me dio fue porque mi ex me contagié. Si me encabroné no te
diré que no, porque aparte de todo ese cabrén andaba de puto y no
se cuidaba y yo era el que salia bailando en el juego, pues no me
chingues, lo bueno es que sélo fue eso porque si me mandaron
estudios en ese entonces te estoy hablando que fue a principios de
los noventa cuando ya se sabia que el SIDA estaba fuerte y pues que
me mandan a checarme de todo en ese entonces y si me dio la
nervia la neta pero gracias a Dios no salié nada de eso todavia en

ese entonces (Asrael).

Como se puede observar, ante ITS, las mujeres estan en desventaja ante los

varones, sobre todo debido a que sus parejas sexuales muchas veces no acuden al
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meédico a tratarse, por lo que los periodos de reinfeccibn son constantes. Esto
evidencia una posicion de vulnerabilidad en mayor medida a las mujeres, por el
hecho de no poder decidir respecto a los cuidados en el ejercicio de sus practicas

sexuales.

Estoy consciente de que las representaciones de las y los interlocutores
aunque trate de indagar en dichos procesos antes del diagndéstico, seran percibidas
y mediadas por el contexto actual del padecimiento, sin embargo, se tratd de

buscar que la informacién obtenida fuese lo mas apegada a la realidad.

Como se puede observar en las narraciones de las y los interlocutores esta
primera indagacion en la trayectoria en donde se abordaron los conocimientos en
torno al VIH/SIDA antes de ser diagnosticadas/os, remiten en gran medida a una
falta de informacion respecto al tema; sin embargo, las pocas nociones que se
poseian, estaban medidas en muchos de los casos por la informacién que obtenian

de los medios de comunicacion, instituciones, familiares y amigos.

Una tendencia que se puede observar en este capitulo es que tanto ellas
como ellos no veian cercana la posibilidad de contraer VIH/SIDA, sobre todo en las
mujeres; esto debido a que en la poca informacién que ellas tenian, la referencia se
centraba a que era una enfermedad que les daba a los homosexuales Unicamente.
Posteriormente cuando supieron que el sector femenino también era propenso a
contraer el virus, las referencias primordiales eran de mujeres “promiscuas”,
aguellas que se dedicaban al trabajo sexual o de mujeres que habian tenido una

transfusion sanguinea.

Algo que vale la pena sefalar es que de igual modo los varones no contaban
con demasiada informacion respecto al tema, sabian de la existencia a grandes
rasgos de la enfermedad pero de igual modo al vivir en poblados alejados a las

grandes urbes la idea de adquirir la infeccion era algo lejano.
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Estas construcciones se modificaron cuando migraron a otras ciudades y en
el caso especifico de los varones la experiencia cercana al padecimiento se vivid

de manera real cuando algin amigo o conocido se sabia infectado.

A pesar de estos desplazamientos en los conocimientos que se fueron
adquiriendo poco a poco en torno al VIH/SIDA las précticas sexuales con parejas
estables no cambiaron, pues como hemos percibido, la construccion del amor y la
exclusividad sexual estaba muy presente en estos varones, a pesar de que en

algunos casos sus parejas sexuales presentaban alguna ITS.

En lo que respecta al uso del conddn en las practicas sexuales casuales,
Roméan, Asrael y Rodolfo refirieron que usaron conddon en casi todos sus
encuentros, a excepcion de Hugo quien refiri6 que nunca le gusto usarlo y solo

cuando sus parejas sexuales se lo pedian él lo utilizaba.

Respecto al conocimiento de la mujeres en temas de salud sexual y
reproductiva, la informacién es mucho menor, pues tanto Claudia y Sofia no
concluyeron los estudios primarios y Adela a pesar de que cursé hasta el
bachillerato comenta que jamas recibié informacién en las instituciones de

educacién respecto a esos temas.

Estoy consciente de que el contar con estudios o informacion respecto a ITS
no necesariamente conlleva a tener practicas sexuales seguras, sin embargo en
estos casos la vulnerabilidad se presenta en mayor medida al no contar con

nociones basicas de prevencion.

De igual modo en lo que respecta a las mujeres podemos observar que ellas
no pudieron decidir en la forma de iniciar su vida sexual, pues debido a los roles de
género que debian desempeiniar, la opcién de pedir uso de algin método no era

una opcion.
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La violencia psicoldgica estaba presente en hombres y mujeres respecto al
ejercicio de su sexualidad con sus parejas, pues en muchos de los casos como
hemos leido, eran amenazadas/os pos sus parejas ya sea con advertencias de
separaciéon o cuestionando sus practicas sexuales. En este sentido, la “prueba de
amor” en el caso de ellos consistia en tener relaciones sexuales sin proteccion, en

donde se debia depositar la confianza ciega en la pareja.

La justificacion ante los cuestionamientos de ITS antes de ser
diagnosticados/as de VIH/SIDA, fue de igual modo una de las constantes, pues en
cierta medida la responsabilidad ante un cuadro de ITS recae en las parejas
sexuales sobre todo en los varones. En cuanto a las mujeres refieren que sus
maridos las infectaban de algo y ellos al no cuidar su salud las ponian en constante
peligro a ellas sin embargo mencionan que no tenian opciones de cuidado de su
salud sexual pues una vez més la violencia era la forma de que ellas accedieran

ante las demandas de ellos.
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CAPITULO V
DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

En muchos lugares el estigma
y la discriminacion contindan
impulsando la creacion de
leyes y politicas
contraproducentes que
debilitan los esfuerzos para la
prevencion y el tratamiento.
Enfrentar dichas politicas y
exigir que sean cambiadas es
un elemento central de
cualquier estrategia para la

prevencion del VIH

Luis Soto Ramirez
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CAPITULO V
DIAGNOSTICO Y TRATAMIENTO

El presente capitulo pretende indagar a partir de las representaciones de las
y los interlocutores, como se vive el momento del diagnéstico de un padecimiento
como lo es el VIH/SIDA, qué representd para ellas y ellos el saberse seropositivos
y qué estrategias utilizaron para enfrentar este diagnostico. Esto con el objetivo de
identificar como se reconstruyeron las nociones que se tenian acerca del VIH/SIDA

en las y los interlocutores.

También es importante evidenciar que este capitulo significd revivir una
carga emocional muy fuerte para los interlocutores pues el remitirse al periodo de
diagndstico en la mayoria de los casos las y los transporté a la experiencia que
ellos mismos denominaron como trauma, y en el cual el llanto en algunas/os estuvo

presente.

Es importante mencionar, como lo retoma Pecheny (2002) que en las
trayectorias de atencion de todos los pacientes el momento del diagndstico produce
un quiebre en la organizaciéon de la vida cotidiana de los pacientes, asi refiriéndose
a B. Glasser y A. Strauss, este autor muestra como la enfermedad cronica impacta
en la vida fisica, psiquica, socioecondmica, relacional y temporal del paciente,
provocando una ruptura biogréfica (Pecheny, 2002: 9). Ahora bien dicha ruptura
modifica la identidad de los pacientes y la relacion que tienen los mismos con la
vida cotidiana. Es por ello que es necesario evidenciar como impacto el diagnéstico

gue es un momento clave en la vida de los interlocutores.

De este modo a partir de la informacion sobre saberes en torno al VIH/SIDA
(que se abordaron en el capitulo IV de esta investigacion), analizo el peso que tuvo
el diagnéstico en ellas y ellos. Esto servira por un lado para identificar si hubo

similitudes o diferencias en la forma de vivirlo y, en segundo plano, dilucidar y
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comprobar el peso social que tiene este padecimiento ante un reactivo positivo de
anticuerpos a VIH.

Se debe entender que el diagndstico implica; por parte del médico, “una
definicion de la enfermedad diagnosticada, que se monta en el conocimiento
previo que trae el paciente, si lo trae. Y por otro que el diagndstico de una
enfermedad permite identificarla, certificarla y normalizarla, sefialando algun tipo de
horizonte en cuyos limites extremos se ubican la cura y la muerte.” (Pecheny,
2002: 10)

Inicialmente una de las preguntas clave que surgen al momento de realizar
investigaciones en torno a pacientes con VIH/SIDA, es como mencionan Daniel y
Parker (1993); Mendes Leite (1995), la referente al ¢por qué decidiste realizarte
una prueba de VIH/SIDA?, esta pregunta puede evidenciar varias aristas ante un
posible diagndstico, como pueden ser la negacion a una infeccion por VIH/SIDA, el
desconocimiento de una posible infeccion, el resultado como parte de examenes
de rutina y/o la realizacion del test como una forma de comprobacion y verificar el

estado seroldgico.

De este modo iniciaré con los testimonios de aquellas personas que no
sospechaban que pudiesen estar infectadas/os y que el diagnostico, en sus

palabras, produjo un sentimiento de sorpresa y de incredulidad ante el mismo.

Que por qué me hice la prueba (suspira), bueno en realidad no tenia
la intencién de hacérmela para ser sincero, pues creia que estaba
bien sobre todo porque antes de hacerme la prueba que me
confirmd que era portador me habia hecho una unos meses atras y
habia salido negativa y tomando en cuenta que no habia tenido
relaciones sexuales desde que habia terminado con mi ex, pues no
creia que existiera la necesidad de realizarmela; sin embargo hubo

una campafa de salud sexual y reproductiva en mi universidad y en
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esa ocasion una de mis amigas estaba preocupada porque habia
tenido practicas sexuales de riesgo con un ligue y no queria
hacérsela sola, asi que la acompafe para que se diera valor. Yo con
la confianza de que todo saldria bien me la hice, y oh sorpresa, a

quien le sali6 el resultado positivo fue a mi (Roman).

... como tal no me fui a realizar una prueba, pues nunca pensé que
yo tuviera VIH, todo pasé porgue un familiar iba a ser operado y en
el hospital le pedian donadores, como nadie mas estaba en ese
momento disponible para donar pues el que tuvo que hacerlo fui yo.
Tuve que mentir pues no sé si has donado alguna vez sangre pero
me preguntaron que si yo tenia sexo con hombres y obviamente
menti, pero bueno todo era para ayudar a alguien que lo necesitaba.
Me indicaron que me harian estudios para comprobar que no tuviera

algo mal, y pues en los resultados di positivo a VIH (Rodolfo).

En estos dos casos se puede percatar que tanto Roman como Rodolfo no se
realizaron la prueba indagando en la posibilidad de saber si vivian con VIH/SIDA.
Es asi que el factor sorpresa jug6 un papel importante y hasta de incredulidad al
momento de recibir el diagndstico. De igual modo en el caso de Roméan se puede
notar una accion de solidaridad con la amiga y el miedo que se presenta al
realizarse la prueba y cémo se funge como una forma de apoyo el ir acompafiado
de alguien en quien se puede confiar ante la posibilidad de un diagnéstico positivo
(Sin embargo el ocultamiento del diagndstico se presenté como veremos adelante).
No existe duda alguna del peso estigmatizador que se genera por el solo hecho de

realizarse la prueba y la posibilidad de un reactivo.

En el caso de Rodolfo se evidencian otras cuestiones; por un lado, el
discurso biomédico referente a que los homosexuales no pueden donar sangre
pues son considerados sujetos de riesgo, esto aun a sabiendas de que el VIH/SIDA

cada vez se presenta en tasas iguales en poblacion heterosexual. Esto por ende
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lleva a mentir ante la urgencia y necesidad de contar con los requisitos burocraticos

para que su familiar fuese operado.

Otras investigaciones de igual modo sefalan que “la donacién de sangre
aparece como un contexto frecuente en el que los entrevistados toman
conocimiento de su infeccion al VIH, en esta situacion de ir a donar sangre parece
ser un test de VIH (auto) disimulado, en el que se confirma un diagnéstico
sospechado (Pecheny, 2002: 13). Y a este respecto pude confirmar de igual modo
qgue los varones que entrevisté, habian tenido esta practica antes de saber que

vivian con VIH.

La primera vez que me hice una prueba no fue asi como tal, porque la
verdad me daba miedo, pero también en ese entonces yo tenia como 20 afios y
fueron también a la universidad para que donaramos sangre, yo en ese entonces
s6lo habia tenido sexo sin proteccion con quienes habian sido mis novios, pero
tomando en cuenta que uno de ellos me fue infiel pues si me entré la espinita de
saber si estaba bien, asi que doné sangre y me dijeron que en 15 dias mandarian
al servicio médico los resultados para que nos los dieran. Si bien no estaba
preocupado asi mil, si sentia un poco de nervios por saber qué onda. De otro modo
no creo que me hubiese hecho la prueba. Cuando llegaron los resultados las dos
veces que lo hice de este modo los resultados fueron negativos y descans6é mi

alma (Roman).

Aunque me hacia pruebas, en varias ocasiones fueron porque doné sangre,
la necesidad de algun conocido hacian que matara dos pajaros de un tiro y aunque
suene codo, otra ventaja era que no me cobraban. Lo hice en varias ocasiones
supe que estaba bien, el Unico inconveniente era el tiempo de espera de los

resultados (Hugo).

Se confirma de este modo lo que otras investigaciones (Pecheny 2002;

Daniel y Parker 1993; Mendes Leite 1995) sefialan respecto a algunos problemas
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recurrentes a la realizacion de analisis de deteccion de VIH. Ya que por un lado se
rechaza la posibilidad y/o necesidad de hacerse el andlisis, incluso las personas
gue son conscientes de adoptar o haber adoptado comportamientos de riesgo.

Abordaré ahora a las y los interlocutores que decidieron realizarse la prueba
debido a la sospecha de que podian ser portadoras/es de VIH. Los motivos ante
esta sospecha fueron diversos, desde confesion de sus parejas sexuales a una
infeccion, recomendacién médica ante la atencidon de sus parejas sexuales y/o la

muerte de las parejas sexuales ante un diagnostico de SIDA.

Sea cual fuese el motivo de indagar en la confirmacion del diagndstico, los
procesos emaocionales y de restructuracion hacia los saberes en torno al
padecimiento fueron evidentes. De este modo en palabras de algunas/os el miedo
tuvo que ser desplazado ante la necesidad de saber qué medidas de atencion
tomar, y en el caso especifico de las mujeres, la preocupacion ante la posibilidad

de que los hijos también estuviesen infectados.

Me hice la prueba porque cuando me iba a casar nos pidieron los
examenes prenupciales, sin embargo, yo creo que mi ex sospechaba
que él tenia algo, pues en esa ocasion él fue solo a realizarse los
estudios y yo fui por mi cuenta, con el pretexto de que nuestros
horarios de trabajo eran distintos y no podiamos ir juntos, él se los
hizo con dos semanas de anticipacion pues a mi me tocaba cubrir el
turno de la mafana en el trabajo. Llego borracho una noche y me dijo
gue habia salido positivo a VIH y que yo debia hacerme el estudio
también, fue horrible cuando me lo dijo, pues él ya sabia pues le
habian dado los resultados dias antes y aun asi tuvo relaciones
conmigo sin proteccion. Asi que cuando me dijo yo pensé me voy a

morir y debo hacerme los estudios (Adela).
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¢ Sospechar? Claro, yo sabia que mi ex me estaba siendo infiel con
medio mundo, sin embargo para cuando me enteré al parecer ya era
tarde pues teniamos sexo sin proteccion, mis sospechas se
confirmaron cuando le empezaron a salir manchas en el cuerpo, y
empezo a enfermarse de todo, ahi fue cuando sospeché, sin embargo
cuando le pedi que se hiciera la prueba, el muy cabrén fue con un
amigo suyo que era médico y le dio unos resultados que decian que
era negativo, y después confirmé que fue asi, que doctor tan poco
profesional, pero bueno ya cuando empez6 con la neumonia y a bajar
de peso yo dije este cabrén tiene Sida, y al parecer yo también lo voy

a tener, asi que por eso me decidi a hacerme la prueba (Rodolfo).

Cuando se pone en evidencia la infidelidad de las parejas, se hacen
presentes una serie de preguntas respecto a la posibilidad de adquirir un ITS, esto
de acuerdo a las representaciones de las y los interlocutores, pues como lo
menciona Rodolfo, este factor hizo que se presentara la incertidumbre, de la misma
forma sucedié con Sofia, pero en el caso especifico de ella, el factor de
preocupacion se presentd cuando sSupo que Su ex pareja tenia sexo con otros
varones y su angustia se hizo mayor cuando este Ultimo empez6 a enfermar y

tuvieron que hospitalizarlo.

Yo sabia que mi ex tenia aventuras constantes, pero no me imaginé
gue las tuviese con otros hombres; ya sabes no pasé por mi mente
esa posibilidad, sobre todo porque siempre siendo tan altanero y
presumiendo de su hombria pues no pensé que también hiciera esas
cosas, ahora todo cobra sentido. Supe que él se veia con un maricén
gue cortaba el cabello por donde viviamos y pues con él tenia
relaciones y ahi fue cuando después de mi enojo reaccioné y dije que
tal que tiene algo pero no tome medidas en el asunto por miedo, hasta
gue él se intern6 en el hospital porque ya tenia neumonia y varias

enfermedades fue que me dijeron en el seguro que mi esposo tenia
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SIDA y gue era probable que yo también lo tuviese que me tenia que

hacer los estudios para saber (Sofia).

Es indudable que la forma en la cual se recibe el diagndstico de VIH influye
en las reacciones inmediatas de las y los pacientes, “el resultado del diagndéstico es
crucial en la biografia de los individuos afectados ya que no soélo constituye un
diagnostico médico sino que parece redefinir la propia identidad de la persona”
(Pecheny, 2002:10).

El caso de Claudia fue un tanto similar al de Sofia pero, con la diferencia que
su esposo fallecié de un paro respiratorio cuando le dijeron que podia ser portadora

de VIH ella también.

La doctora que atendio a mi esposo me dijo que él ya estaba muy
mal, que debia hablar conmigo, hasta eso que se port6 amable
conmigo, me dijo que estaba preocupada por mi, y me preguntd que
si yo seguia teniendo relaciones sexuales con mi marido, y le dije
gue si, inmediatamente me pregunto que si yo tenia relaciones con
alguien mas, debo decir que cuando me preguntdé eso me senti
ofendida, y le dije que como me preguntaba esas cosas si mi esposo
acaba de fallecer, y la doctora me dijo no te enojes Claudia mis
preguntas tienen un motivo, y me dijo entonces que pues mi esposo
habia muerto porque tenia SIDA y que estaba preocupada porque yo
lo tuviese también. Que me mandaria a realizarme una prueba de
deteccion de VIH, cuando me dijo eso senti como si me hubieran

echado encima una cubeta de agua helada (Claudia).

Se puede notar que si bien algunos pacientes se realizan la prueba por las
sospechas o por la confesion de sus parejas, es indudable que los contextos no
son los mismos y que de igual forma la actitud que se toma para realizarse una

prueba difiere entre unos y otros. Sin embargo también debemos tomar en cuenta
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aguellas personas que se niegan a realizarse la prueba aun sabiendo que han

tenido practicas sexuales de riesgo.

En el caso de Hugo, esta situacion fue mas que evidente, pues como
menciono, a él no le gustaba utilizar condones en sus relaciones sexuales y sabia
muy bien que eso lo ponia en una situacién de riesgo, sin embargo, se negaba a
realizarse la prueba por lo que eso significaba, por un lado, se cumpliria en caso de
ser positivo la sentencia de su padre respecto a que a todos los homosexuales les

da SIDA, y por otro el saberse infectado y marcado.

Yo no queria hacerme la prueba, pues en cierta manera negaba la
posibilidad de que tuviese VIH, yo me sentia bien, me veia bien, asi
gue no creia que tuviese algo, sin embargo le comenté a mi amigo
de la A.C. qué pues Uultimamente me sentia cansado y que me
estaba dando gripes e infecciones del estbmago muy seguido,
ademas de que me habia dado tifoidea, y él me dijo -ya deberias
dejarte que te haga la prueba, sobre todo para saber qué onda y que
acudas al médico a tratarte.- Yo bien necio no queria, pasé como un
afio hasta que una vez en su casa yo con unos tragos encima le dije
a ver hazmela ahorita mismo o no me la haré nunca, yo sospechaba
gue algo andaba mal solo queria confirmar. Y pues que sale reactiva
mi prueba y solo me puse a llorar en ese momento no por el
resultado sino porgue me pesé mas todo lo que mi padre me decia y

que en cierta manera habia tenido razén (Hugo).

La negacion ante la posibilidad de una posible infeccion una vez mas se
hace presente en el discurso de los interlocutores. Algo que es importante sefialar
es que aungque las personas saben que tienen o tuvieron relaciones sexuales de
riesgo, deciden en la mayoria de los casos no realizarse la prueba. A este respecto

pude confirmarlo no sélo con los interlocutores que participaron en esta
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investigacion, de igual modo, el mismo comportamiento se presento en los muchos

de usuarios que deciden aplicarse la prueba en la A.C. con la que trabajé.

Al momento de preguntar por qué decidieron realizarse la prueba muchas
personas remiten a que ya lo habian postergado por mucho tiempo y que
necesitaron de valor para poder realizarse la prueba en esos momentos, de igual
manera una de las constantes que predominaron era la referente a la infidelidad

cometida tanto de ellas/os mismas/os como de sus parejas sexuales.

Recibiendo el diagndstico

Sin duda alguna uno de los momentos clave en la trayectoria de los
pacientes diagnosticados por VIH/SIDA, es el momento en que se recibe un
resultado de reactivo ante la prueba de anticuerpos al VIH; esto debido al contexto,

momento y personas que acompafan al paciente.

Si bien en las paginas anteriores describimos los motivos por los cuales
(fuese premeditado o no) decidieron realizarse la prueba, es necesario describir la
manera en la como recibieron el diagndstico. Esto es de suma importancia ya que
el recibir una noticia de seropositividad al VIH es algo desalentador, no solo por la
ruptura en el proceso de salud del paciente, sino como ya hemos visto, por la

marca o etiqueta que deviene de ese resultado reactivo.

Algunas investigaciones como la de Laurindo da Silva (1999) sefialan que la
confianza ante el diagndstico y las primeras reacciones pueden llegar a ser de
desconfianza o rechazo ante el mismo. Sin embargo también se puede aceptar el
resultado de las pruebas como es el caso de la investigacion realizada por

Pecheny, Manzelli y Jones (2002).
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Indagando respecto a este topico cabe sefialar que las reacciones de mis
interlocutoras/es, fueron variadas, esto en gran medida a, como ya hemos visto, la

posibilidad de ser portador/a o no del virus de VIH.

Cuando tardaban en darme el resultado me angustié, sobre todo
porque mandaban a llamar a otras personas que les habian tomado
la muestra antes que a mi, situacion que me empezd a generar
nervios. De repente escuché mi nombre y pase a un consultorio del
servicio médico, pero estaba ahi el que me habia tomado la muestra
de sangre y un médico, me hicieron una serie de preguntas, ya
sabes que qué pasaria si fuera positivo y que si no lo fuera, debo
admitir que eso me hizo ponerme mas tenso pues lo que queria era
ya saber el resultado y estaban prolongando la agonia, el chico que
me dio el resultado era un psicélogo, y pues cuando me dijo —Roman
tu prueba salid positiva- senti como si estuviera en un suefio y de
hecho solo escuchaba voces pero no entendia lo que me estaban
diciendo, como que me perdi. Inmediatamente recuerdo que me
pregunté a mi mismo pero ¢,coémo?, solo he tenido relaciones con mi
ex, entonces fue el, como tratando de encontrar una explicacion o
mas que nada un culpable. Pero cuando reaccioné no lo podia creer
y les pregunte que si estaban seguros, que queria que me hicieran
otra prueba y me dijeron que desde luego y me la volvieron a hacer y

esa también salio reactiva (Roman).

Yo sabia que era muy probable que fuese positiva, pero aun hasta el
altimo momento mantienes las esperanzas, sin embargo, lo que me
traumo6 mas que el resultado mismo fue la forma en la que el médico
del IMSS de Cancun me dio el resultado, para empezar como si yo
fuese una mujer mala, me juzgo, - Pues tienes SIDA y te vas morir

en unos meses , eso pasa por no cuidarte y andar haciendo cosas
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gue no debias- él ni sabia la causa de mi contagio, pero eso si se

atrevio a juzgarme y a decirme que me iba a morir (Adela).

En estos dos casos podemos identificar dos contextos distintos en los cuales
los pacientes se realizan la prueba, por un lado, Roman quien acudi6 a realizarse la
prueba acompafiando a una amiga que estaba preocupada por que habia tenido
practicas sexuales de riesgo, decide realizarse la prueba como muestra de apoyo,
y sin embargo él es el que sale reactivo. Recibiendo toda la informacion por parte
del personal sanitario, tanto psicologo como médico quienes le explicaron
detalladamente lo que es el VIH y como gracias a los medicamentos ARV

actualmente ya no es una enfermedad mortal.

En todo momento el personal sanitario estuvo atento a las dudas que Roman
tenia, sin embargo no pudo en ese momento creer que el resultado de sus pruebas
fuera reactivo de este modo negd dicho resultado y desconfié del mismo, tan es
asi que el interlocutor refiere a que al dia siguiente se fue a realizar otra prueba a
un laboratorio privado con la esperanza de que las pruebas rapidas no fueran

ciertas.

En el caso de Adela, a pesar de que sabia que existia una gran posibilidad
de que el resultado de los analisis fueran reactivos, ella menciona que no nego el
diagnostico al momento de que se lo dijo el médico, lo que mas le afecto fue la
actitud del mismo y la forma en la cual le informé de su estado de portadora de
VIH. En este sentido el estigma proviene del mismo personal médico sanitario, que
en teoria, deberia estar sensibilizado en tematicas de VIH/SIDA e ITS. Es como
Scott lo llama a etiquetar como “desviada (0) a aquello que no cumple con la
propiedad de orden social y la cual recae en el individuo cada vez que los demas
perciben en su conducta, apariencia o una sola existencia una transgresion grave
de los linderos del universo simbdlico por medio del cual el desorden inherente de

la existencia humana se vuelve ordenado y significativo (Scott, 1972: 22).
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Es asi que tanto Adela como muchos de las y los diagnosticados con
VIH/SIDA rompen ese orden simbdlico, no solo de lo que se establece como una
persona sana por los poderes médicos hegemonicos, sino que aunado a eso,
porque como sabemos el VIH/SIDA ha sido estigmatizado y etiquetado como una
enfermedad que solo les da a los homosexuales y a las personas “promiscuas”,
estos mismos discursos e ideologias se reproducen en las mismas instituciones de

salud y en muchos casos son las que siguen prevaleciendo.

Para ambos interlocutores (y no solo para ellos sino para todas las personas
que participaron en esta investigacion) la muerte es el significado inmediato ante el
diagnostico, por un lado esa construccion se establece por los mismos
interlocutores y por otros es afirmada por el mismo personal de salud. Pecheny
retoma a J. Pierret (1998) para referir a que “aunque a los largo de los afos de
epidemia, la muerte inexorable, la ausencia de esperanza, el miedo y la
discriminacion son los elementos que parecen caracterizar el contexto social en
que las personas infectadas por el VIH se enteran del diagnostico (Pecheny,

3

2002:15). De este modo este es el escenario ** para muchas personas

diagnosticadas con VIH/SIDA.

Es importante sefialar que existen diferencias notables en el contexto de dar
a conocer el diagnostico. Por un lado tenemos el caso de Roman quien fue
diagnosticado por parte de una A.C. que se dedica a prevenir y atender a personas
con VIH/SIDA, por lo cual los recursos y saberes del personal médico de la misma
tienen que ser especializados en el tema, y por el otro, en el caso de Adela, el
diagnéstico se llevé acabo en una institucién publica (IMSS) en donde se percibe
por la forma en la cual le dieron el resultado y la atencidon subsecuente, que no

contaban con sensibilizacion en el tema y no cumplian con los protocolos

%Este escenario se modificara al momento de que el paciente comienza a buscar informacién ya sea por su
propia cuenta o por medio de otros médicos. Me adentraré en esta situacion mas adelante, cuando trate los
temas relacionados a la reconstruccion de saberes en torno al VIH/SIDA por parte de los pacientes.
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internacionales de deteccion y recién diagnéstico asi como de atencién® posterior

para pacientes con VIH/SIDA.

Otra de las determinantes que pude percibir al realizar esta investigacion y
que en otras investigaciones se evidencia es la referente a la culpa que

experimentan los pacientes al recibir el diagndéstico de VIH/SIDA.

Cuando supe que tenia VIH me sentia culpable de mi estado,
aunque sabia que habia sido mi ex pareja quien me lo habia
contagiado no podia dejar de pensar que al yo acceder a tener
relaciones sin proteccion con él habia incidido en que me contagiara,

me sentia culpable de mi diagndstico (Rodolfo).

...Pensé que habia sido un castigo de Dios por no haberme
esperado a tener relaciones sexuales hasta casarme, y yo misma

me lo habia buscado (Adela).

¢Por qué a mi me paso esto? A lo mejor yo tengo la culpa de que el
(Ex esposo) buscara otras personas que hacian lo que yo no queria,
a lo mejor yo misma me descuide y provoque que €l se fuera con

otras personas, y por eso se contagio (Claudia).

Todo cambia, los planes que tienes a futuro, lo que quieres hacer
como persona, como profesionista, como pareja, etc., todo cambia,
en el momento que te dicen que eres portador de VIH te culpas a ti
mismo por tu estado de salud, ¢ y si hubiera tenido sexo con
proteccion con mi ex? a lo mejor ahora no estaria asi. Yo tengo la
culpa por acceder a tener sexo sin condon, esas cosas pasan por tu

mente en ese momento (Roman).

% El tema de la atencién hospitalaria percibida por los pacientes lo abordaré en el capitulo seis de la presente
tesis.
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Para todas las enfermedades crénicas-degenerativas, no solamente el
VIH/SIDA, los pacientes deben de reconstruir los conocimientos que tienen acerca
de la enfermedad “es fundamental modificar ese concepto inicial de la enfermedad
relacionado con la muerte, ya que sin esta modificacion se les hace posible
plantearse cualquier proyecto de vida, tanto laboral como personal (Kornblit, 1997:
126). En este sentido las y los interlocutores que participaron en esta investigacion
buscaron informacién sobre el VIH/SIDA después de ser diagnosticadas/os. Es
importante precisar que la informacion asi como las herramientas de obtencion de
la misma variaron de acuerdo al espacio temporal en el cual fueron
diagnosticadas/os cada una/o de las/os pacientes. Ya que algunas/os fueron
diagnosticadas/os cuando el internet no era una herramienta a la que pudiesen
acudir como es el caso de Sofia, Adela, Asrael, Claudia y Rodolfo, o porque la
brecha de clase y educacion formal no les permiti6 acceder a recursos

especializados en el tema en ese momento.

Asimilando la noticia

Después de recibir el diagndstico es importante indagar qué estrategias
utilizaron las y los interlocutores para enfrentarlo, dependiendo de la aceptacion o

la negacién del resultado, los interlocutores tuvieron reacciones diversas.

Dado que no podia creer que fuera positivo, al dia siguiente me
realicé otra prueba en un laboratorio particular, con la esperanza de

que el resultado fuera negativo (Roman).

Cuando supe gue era seropositiva lo primero que me preocup6 fue
gue yo ya estaba embarazada y no sabia qué hacer, algunas
personas no me dijeron que no tuviera al bebé pero yo no quise
abortar asi que lo primero que hice fue preguntar a un doctor qué era

lo que podia hacer (Adela).
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Y ahora qué pasard?, ¢Qué hago?, si bien no podia creerlo, no
gueria morirme asi que empeceé a buscar ayuda con un amigo que
es medico, y él me explico mas detalladamente acerca del
tratamiento y de otras opciones que conocia para que no enfermara
(Rodolfo).

El aceptar o negar el diagnostico impacta en la forma y el tiempo de tomar
acciones de atencion médica para el control del VIH/SIDA, de igual modo se debe
hacer énfasis que si bien las y los interlocutores no sabian mucho acerca del
VIH/SIDA muchas/os de ellas/os obtuvieron recursos de otras personas y el primer
paso para poder obtenerlos fue el compartir el diagndstico con alguien de su entera

confianza.

Cuando recibi la confirmatoria pues no me puse triste, mas bien me
preguntaba qué era lo que iba a hacer para estar bien, muchos de
mis amigos y algunas de mis parejas ya habian fallecido por Sida
cuando yo supe que era portador, soy de la generacion que Vivio
muchas pérdidas de seres queridos por el SIDA asi que a los
primeros que les conté de mi diagndstico fue a mis amigos que ya
eran VIH positivos, pues consideraba que me entenderian y
apoyarian mas que los otros...de ellos obtuve informacion sobre
tratamientos los cuales eran muy pocos en ese entonces, y muchos
se quejaban que se ponian peor una vez que los iniciaban. Me la
pasaba preguntandoles sobre sintomas y que hacian si pasaba algo
malo y ellos me daban su opinibn en base a sus experiencias
(Asrael).

Los primeros que supieron que tenia VIH fueron mis papas pues
sabian que estaba embarazada y creo que en ese aspecto la carga

fue menor respecto al problema, pues mi papa fue el que dijo
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tranquila yo he leido de eso y estaras bien solo que debemos ir a

gue te atiendan (Adela).

No queria que nadie supiera lo que tenia y menos mis hijos no
porque me fueran a rechazar sino porque no queria que se
preocuparan asi que mucho tiempo les oculté lo que tenia, como no
gueria morirme pues acudi luego luego al seguro para que me
dieran pase a especialidades. Sin embargo me sentia sola y queria
desahogarme, asi que empecé a fijarme quiénes acudian a
consultas con el médico que me atendia en el IMSS y me percaté
gue también habian mujeres y supuse que igual les habia pasado
como a mi asi que empecé a hablarles y preguntarles mas acerca de

lo que pasaba (Claudia).

Se observa que las y los interlocutores tienen la necesidad de compartir con
alguien el diagnéstico, en muchos de los casos refirieron al desahogo y la
necesidad de apoyo por alguien que los conociera, pues de acuerdo a sus

palabras, el sentirse solas/os es algo que deviene con el diagnéstico.

El por qué debe ser alguien de su entera confianza responde a una
necesidad de no ser rechazadas/os, es decir que la marca del estigma del VIH no
se haga presente aunque en muchos de los casos el hecho de que sea alguien en

quien confien no significara que sean estigmatizados y por ende discriminados.

Las reacciones por parte de familiares y amigos ante un diagnéstico positivo
de VIH/SIDA pueden ser variadas, a este respecto las experiencias de mis

interlocutoras/es también fueron diversas.

No queria decirle a nadie de mi familia que yo era portadora pues no
sabia como reaccionarian...desafortunadamente cuando les conté a

mis hermanas ellas reaccionaron de la peor manera me
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discriminaron como si yo hubiese tenido la culpa de mi estado de
salud. Pero lo que mas me molesté fue que le dijeron a mis hijos que
yo estaba enferma y que me iba a morir y ellos se iban a ir a una

casa hogar para huérfanos (Sofia).

Tenia mucho miedo de que mi familia supiera, no sabia si me iban a
rechazar, y pues también no queria que se preocuparan por mi, pero
no pude llevar ese proceso yo solo y le conté a mi mama, ella se
puso a llorar conmigo y me dijo que iba a hacer todo porque yo
estuviera bien, su apoyo fue y sigue siendo muy importante para mi

(Roman).

Las y los interlocutores refirieron que una de las principales fuentes de
apoyo fueron la familia y los amigos, aquellos con quienes se sentian
acompafiados en un proceso en el cual existe un quiebre y una reorganizacion en
muchos aspectos de la vida, en donde se involucran planes a futuro con respecto al

desarrollo profesional, sentimental y familiar.

De acuerdo a los discursos de las y los interlocutores, al momento de recibir
el diagnéstico y no contar con conocimientos especializados, esa construccion
social hegemonica respecto al VIH/SIDA se hace presente, es decir, lo primero que

piensan es en que moriran.

Cuando me confirmaron que era VIH positivo lo primero que me vino

a la mente es que me iba a morir (Rodolfo).
Vi morir a mi esposo y cuando supe que yo también lo tenia me

pregunte ¢cuanto tiempo de vida me queda? , ¢ Qué va a pasar con

mis hijos? (Claudia).
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A pesar de que vivi muy de cerca la enfermedad debido a que
amigos y parejas tuvieron SIDA, lo que rondd en mi mente es cuanto

tiempo podre estar bien antes de caer en cama y morir (Asrael).

No sabia de nadie que tuviera VIH/SIDA, y cuando me dijeron:
Roman la prueba confirmatoria salid positiva, lo primero que se me

vino a la mente fue que me iba a morir (Roman).

Si pensé en que me iba a morir cuando supe que era positiva, pero
me preocupd mas mi bebé pues cuando lo supe estaba embarazada

y también pensé en que mi bebé se iba a morir (Adela).

Si analizamos esta asociacion VIH=muerte podemos identificar que es la
que ha prevalecido y difundido a lo largo de la historia de la enfermedad, esto a
pesar de que actualmente existan medicamentos ARV que prolonguen el estado de
salud de las y los pacientes, volviendo al VIH en una enfermedad cronica y no

mortal.

Esta asociacion VIH=muerte no ha sido modificada debido a que no existen
politicas publicas de atencibn a pacientes portadoras/es, generando como
resultado mucha desinformaciéon ante un diagndstico positivo, como resultado
mucha de la poblacion asocia a las personas con VIH como personas que moriran
en poco tiempo. Estas construcciones como hemos observado en reiteradas
ocasiones estaban presentes no solo en las y los interlocutores, sino en muchos de

los casos en sus propias familias y amistades.

El proceso de aceptacion

Ante los diagndsticos confirmatorios de VIH/SIDA, las personas en muchos
de los casos niegan el resultado, creen que las pruebas que se les han realizado

no son confiables y no aceptan el hecho de que viven con el virus. Esta situacion
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pude confirmarla no solo con los interlocutores que decidieron participar en esta
investigacion, sino que en muchos de los casos que dieron reactivo a la prueba

rapida en la A.C. que trabajé como voluntario.

El aceptar el diagnéstico en mucho de los casos tiene que ver con la
previsibilidad de estar infectado, esto debido a las practicas sexuales de las y los
propios interlocutores, debido a que alguna de las parejas enfermase, cuando la

previsibilidad es nula es mas dificil aceptar el diagndstico.

Cuando recibes la confirmatoria pues llega un punto en el que debes
decidir qué hacer con tu vida, si seguir como si hada hubiese pasado
o tratarte y recibir ayuda médica, en mi caso como siempre he sido
bien preocupon ante las enfermedades pues decidi atenderme

cuanto antes (Roman).

Pensé Claudia es grave mira como acabl José (esposo), lo que
sufrio lo que causo en la familia, no lo vuelvas a causar tu mejor
cuidate y recibe ayuda, y pues eso hice ver que era lo que seguia
(Claudia).

Los interlocutores mencionan que decidieron buscar atencion médica para
no desarrollar SIDA, y por ende acabar hospitalizadas/os y morir. De igual modo
como lo muestran investigaciones respecto al estudio del VIH/SIDA, mis
interlocutores también pasaron por un periodo de negacion ya sea de menor o
mayor tiempo, y posteriormente es que decidieron acudir a recibir atenciéon médica

especializada y tratamiento.

El tiempo de espera que cada una/o tuvo antes de recibir la atencion
especializada fue distinto, sin embargo en aquellos que recibieron atencion en
IMSS los tiempos fueron mas prolongados, sobre todo para aquellas personas que

se atendieron en Cancun pues los pacientes de Playa del Carmen que se atienden

159




Higat
—_—

ClcSAS

en esta institucion no cuentan con especialista en la clinica de Playa del Carmen ni

en el Hospital del IMSS de esta demarcacion.

Pues no creas que te mandan a iniciar tratamiento luego luego,
bueno en mi caso al menos no fue asi, y mas en aquellos afios
cuando no habia muchas opciones de tratamiento, pues era peor, en
ese entonces solo si contabas con IMSS o con ISSSTE sabias que
podias medio librarla pues los ARV no eran gratuitos como ahora, y
pus no podian ser costeados por la mayoria. Tardaban mucho
tiempo como 6 meses en pasarte con el especialista y especialista
entre comillas pues los doctores apenas estaban formandose para
tratar a pacientes con VIH/SIDA antes del afio dos mil y el mismo
personal de salud te discriminaba (y aun ahora) y te trataban
horrible. No cumplian los protocolos de confidencialidad del
paciente. Ya cuando pasabas a especialista pues te decian que te
ibas a morir. Cuando salieron mas esquemas pues el miedo de lo
que el AZT producia aun seguia existiendo es por eso que muchos

se negaban a tomar el medicamento (Asrael).

Inicié atencién médica especializada en la Clinica Condesa en el
D.F., el periodo de espera no fue mucho en realidad tuve que
obtener la documentacién y tramites burocraticos para que me
abrieran expediente pero de ahi en fuera creo que a lo mucho me
tardaron 15 dias en hacer todo el tramite, realmente puedo decir que
en la Condesa el tiempo de espera es poco, lo que si tarda un poco
mas es el que te hagan los estudios de CV y CD4 pero porque te
canalizan al INER para hacértelos y ya una vez que tienen tus
resultados sino presentas ninguna enfermedad grave tardas como
un mes en pasar con el infectélogo y te digo porque otros conocidos
gue se atienden ahi también ese fue el tiempo de espera (Roman).
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Cuando me diagnosticaron pasaron 6 meses mas para que pasara al
especialista, en el IMSS de Cancun se tardan mucho en pasarte a
especialidades, asi que aunque tenia el antecedente del
fallecimiento de mi esposo no me atendieron luego luego, si estaba
preocupada porque no queria enfermarme mas porque no queria

gue mis hijos se quedaran solos si yo les faltaba (Sofia).

Me dieron el resultado de la prueba confirmatoria en el IMSS de
Cancun, en ese entonces no cumplian con guardar la identidad de
los pacientes, te ponian en una lista pegada en donde estaban los
consultorios de especialidades y aparecia tu nombre y tu
diagndstico, de ese modo muchas personas que yo conocia entre
amigos, familiares y compafieros de trabajo se enteraron que yo
tenia VIH. Dentro de las cosas buenas fue que a mi no me tardaron
tanto para atender porque yo estaba embarazada ya cuando me

dijeron que si tenia VIH (Adela).

Respecto a la calidad y el trato en la atencién médica recibida las opiniones
son muy variadas; esto se debe a que algunos de mis interlocutores al ser
migrantes iniciaron atencién y tratamiento médico en sus lugares de origen o en
otros estados de la Republica donde vivieron con anterioridad, pudiendo comparar

el servicio y la atencion médica entre diferentes instituciones de salud.

En lo que respecta a los lugares en donde se atendian las y los
interlocutores recién que fueron diagnosticados, las instituciones varian. Para el
caso de Asrael, Sofia, Claudia, y Adela, iniciaron tratamiento y atencion
especializada en el IMSS, pues en el momento en que fueron diagnosticadas/os

tenian trabajos con prestaciones, lo que les permitié acudir a esta institucién.

La atencion de acuerdo a sus palabras ha sido percibida desde muy buena a

mala, esto ha dependido en muchos de los casos comentan, a los médicos
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CONACYT

encargados de atender a pacientes con VIH de los hospitales de 2do. Nivel a los

que acudian, y de los directivos de las instituciones.

Cuando empecé a recibir atencion médica en el 2000, dependia
mucho del lugar donde vivieras, en ese entonces solo si tenias IMSS
0 ISSSTE podias tener un poco de esperanza en que tendrias
medicamentos. En ese entonces yo vivia en la Ciudad de México y
nos mandaban a todos al Hospital de la Raza que era el que tenia a
todos los especialistas el IMSS en VIH. Si bien algunos médicos
eran buenos, otros no tanto, lo que si habia mucho en ese entonces
era el desabasto de medicamento, pero conforme fueron pasando
los afios eso mejord. Cuando me fui a vivir a Monterrey la situacion
era muy similar, creo que en las grandes ciudades éramos muy
afortunados a diferencia de provincia, pues cuando vivi en Palenque
ahi si era un relajo, casi imposible recibir atencion especializada y
medicamentos, teniamos que trasladarnos hasta Villahermosa,
Tabasco y luego no habia ARV (Asrael).

En Saltillo fue donde me diagnosticaron en 2003 y me mandaron al
CAPASITS®, en donde me vio el especialista, pero no quise iniciar
tratamiento, si bien la atencién no me pareci6 mala yo le tenia
mucho miedo a los ARV por lo que utilicé otros métodos para
permanecer sano, métodos que me costaron bastante dinero
(Rodolfo).

Me canalizaron a la Clinica Condesa los de la A.C. que me

detectaron en la universidad en 2010, la Condesa como sabes es

% El Centro Ambulatorio para la Prevencion y Atencién en SIDA e Infecciones de Transmision
Sexual (CAPASITS) es una unidad de salud que proporciona servicios para la prevencion y atencién
especializada de pacientes con VIH e infecciones de transmision sexual, de forma ambulatoria. Este tipo de
unidades brinda el servicio de prevencion y promocion como parte fundamental de sus funciones, ademas de
otorgar apoyo psicologico y de trabajo social tanto a las personas afectadas como a sus familiares. Como parte
de estos servicios se encuentra brindar acceso al tratamiento antirretroviral para todas las personas con VIH
gue no estan cubiertos por regimenes de seguridad social.
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especialista en atender a personas con VIH/SIDA, creo que eso
ayuda a que el personal y los médicos estén mas sensibilizados en

el tema y la atencion sea buen (Roman).

En el caso especifico de Hugo si bien él contaba con servicio médico del

IMSS por su trabajo, decidié atenderse desde un principio en el Hospital General

de Playa del Carmen esto debido a varias circunstancias.

Cuando me diagnosticaron en Vida Positiva Playa A.C. yo ya
comenzaba con algunos malestares como diarreas y gripes algo
fuertes, y como yo ya sabia por otros amigos que en el IMSS de
Cancun se tardaban hasta seis meses en atenderte fue que me di de
baja en el IMSS para atenderme en el Hospital General de Playa. Si
bien la atencién es rapida el personal y el médico muchas veces no
te dan el mejor trato, asi que pagas unas cosas por otras. De igual
modo el ir a Cancun me quitaba mucho tiempo y no podia faltar a mi
trabajo porque si no les iba a tener que decir la causa a la que iba al

médico y no queria que supieran (Hugo).

Una de las constates que se presentan es la falta de profesionalismo
por parte del personal sanitario y de las instituciones para guardar la
confidencialidad de sus pacientes ante una enfermedad que es
estigmatizada, de este modo, podemos evidenciar que son las mismas
instituciones de salud las que no cumplen con la normativa oficial y los
protocolos establecidos para la atencion de pacientes que viven con
VIH/SIDA, dicha situacion fue muy evidente hace algun tiempo en el IMSS
de Cancun, aunque actualmente el protocolo ha cambiado, el dafio
provocado a las y los pacientes fue mucho, pues muchas personas se
enteraron de su enfermedad y fueron discriminados posteriormente por las

familias, amigos y compafieros de trabajo.
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Es importante mencionar que todas/os las/os interlocutoras/es
actualmente se atienden en el Hospital General de Playa del Carmen, pues
no cuentan muchos de ellos con empleos formales que les brinden
prestaciones como lo es la seguridad social, y que en las opiniones de cada
una y uno de ellos, la atencion recibida en dicha institucion varia de acuerdo
a sus percepciones y tratados recibidos por el personal médico-sanitario. Los
hallazgos respecto a la atencién médica actual se encuentran en el siguiente

capitulo de esta tesis.

Iniciando tratamiento

Anteriormente las y los interlocutores han mencionado que el iniciar
tratamiento les causo6 conflicto y miedo, esto debido mayormente a los efectos
secundarios que sabian los ARV causan, sin embargo cuando me adentré mas
respecto a este tema, se hicieron hallazgos importantes a otras causas referentes

para no iniciar tratamiento.

Investigaciones realizadas respecto a pacientes con VIH/SIDA (Pecheny,
2002) mencionan que aquellas personas que tardaron en iniciar tratamiento
pasaron por un periodo de “descontrol” y aquellos que consideraron que no era
necesario iniciar tratamiento hasta no presentar sintomas visibles de alguna
enfermedad. De igual modo es importante mencionar que “cada condicidn crénica
trae consigo multiples problemas para la vida, como son, la prevencion y el manejo
de crisis médicas, la gestion de los tratamientos, el control de los sintomas, la
organizacién eficiente del tiempo, el evitar o tener que vivir en el aislamiento social,
el ajuste de los cambios de trayectoria de la enfermedad, y la normalizacion de la

interaccién y la vida a pesar de la enfermedad” (Strauss, 1986: 93).

Un dato que es importante para que las y los interlocutores que participaron
en esta investigacion iniciaran tratamiento fue el conteo de sus CD4 y CV, sin

embargo aunque algunos mostraban niveles bajos de defensas aun asi se

164




—

ClcSAS

resistieron a iniciar tratamiento, aunque su médico les diera el inicio del mismo.
Dichas resistencias también tenian no s6lo una causa biolégica sino social respecto
a tomar ARV.

En el siguiente cuadro se especifica la Carga Viral que tenian los pacientes
al momento de recibir la orden médica de inicio de tratamiento ARV, el conteo
linfocitario, afio, esquema de inicio y si iniciaron tratamiento a pesar de la orden

médica o no.

Esquemas de inicio de tratamiento de mis interlocutoras/es

Paciente | CV CD4 | Afio | Esquema Inicio
Roman 15,068 536 | 2010 | Efavirenz/Emtricitabina/Tenofovir No
Adela 1,345,987 | 530 | 2005 | Lamivudina/Zidovudina/Ritonavir Si
Asrael 1,243,655 | 439 | 2005 | Efavirenz/Emtricitabina/Tenofovir Si
Hugo 1,398,763 | 350 | 2012 | Efavirenz/Emtricitabina/Tenofovir Si
Sofia 87,543 500 | 2004 | Ritonavir/Avacabir/Zidovudina No
Claudia 1,578,898 | 499 | 2003 | Atazanavir/Lamivudina/Zivoduvibna | No
Rodolfo 17,677 500 | 2003 | Ritonavir/Liponavir/Emtricitabina No

Fuente: Elaboracion propia.

Al indagar en las causas por las que las y los interlocutores decidieron no

iniciar tratamiento a pesar de que el médico especialista se los habia indicado

encontramos los siguientes hallazgos.

Cuando me mandaron inicio de tratamiento no me tomé las pastillas,

la verdad es que tenia mucho miedo, en internet encontraba muchos

testimonios de personas que se sentian muy mal cuando lo

iniciaban, ademas de que cuando lei el instructivo que viene dentro

de las cajas de ARV me espanté mas pues decia que pesadillas,

mareos, suefios vividos, taquicardia, sarpullido, vomitos, diarrea, etc,
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yo estaba en clase en ese momento y dije que tal que me pasa algo
mientras estoy en la escuela, mejor no me los tomo, y dejé pasar
como 7 meses mas antes de iniciar tratamiento, aunque tenia
diarreas de vez en cuando pues no me sentia muy mal y esperé a
ver si mis defensas bajaban para el siguiente conteo, las cuales
subieron aun sin tratamiento a 680 y mi CV bajo a 14 000 por lo que
dije bueno aun puedo esperar, la verdad es que siento que en el

inicio de tratamiento no hay certezas al cien por ciento (Roman.)

El iniciar tratamiento fue algo que me causé mucho conflicto si bien
me daban miedo los efectos secundarios, por un lado no queria
enfermar pues mis hijos en ese entonces estaban chicos pero por
otro lado no queria que vieran que tomaba medicinas pues
empezarian a preguntar cosas y no queria mentirles pero tampoco
gueria decirles que su mama tenia VIH, fue algo muy dificil para mi,
asi que traté de mantenerme bien con suplementos alimenticios,
vitaminas comer mejor, para ver si asi me ayudaba un tiempo
(Sofia).

Sabia que los medicamentos eran muy agresivos, asi que decidi
buscar otras terapias de tratamiento para el VIH, cuando me
mandaron el tratamiento no lo inicié y opté por camara hiperbarica,
suplementos alimenticios, vitaminas, inyeccion de células madre,
factores de transferencia, si bien eran muy caras todas esas terapias
en ese entonces trabaja y ganaba una buena lana asi que podia
costearlo, y me mantuve asi por casi 8 afos, hasta otras de mis
enfermedades desaparecieron, y hubiese seguido con ese

tratamiento pero después ya no pude costearlo (Rodolfo).

No inicié el tratamiento, porque mi familia y amistades se iban a dar

cuenta de que estaba enferma y no queria que descubrieran que
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tenia VIH, pues sabia que iba a ser discriminada, ademas como el
esquema con el que inicié tenia que tomarlo cada 12 horas y uno
tenia que estar bajo refrigeracion pues se me complicaba mas el
ocultarlo. Ademas me sentia bien todavia cuando me mandaron el

tratamiento (Claudia).

Una de las constantes justificaciones a la que las/los interlocutoras/es
acuden es la que se genera respecto al temor a los efectos secundarios que
causan los ARV, sin embargo, es importante mencionar que si bien todo los
medicamentos causan efectos secundarios muchos de los temores que se

presentan se debe a que son transmitidos por la experiencia de otras personas.

Cuando empecé a ir a las consultas platicaba con otros
pacientes y todos me decian que cuando iniciaron tratamiento
se pusieron muy mal, que no podian dormir, que tenian
alucinaciones, vomitos, diarrea, eso la verdad si me causoé
angustia y por eso te digo que me resisti a iniciar tratamiento,
sélo veia los frascos de los ARV y me daba una sensacion de

temor (Roman).

Como yo cuidé a varios amigos que tuvieron SIDA, también
estuve con ellos en su inicio de tratamiento, y si veia que se
ponian mal y se quejaban de que se sentian peor que antes de
tomar el tratamiento pero aun asi yo me cuestioné ¢lo inicio o
no? y con todo y el temor de que me fuera a sentir mal por ello
pues queria seguir bien en mi estado de salud asi que lo tomé
(Asrael).

Respecto a la cuestion de inicio de tratamiento otras investigaciones
(Pecheny, 200 y Crossley, 1998) mencionan que en la mayoria de los casos

encontraron que “el diagnostico de infeccidn no lleva directamente al inicio de un
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tratamiento o atencidon médica, sino recién cuando aparecen algunos sintomas de
la infeccidn”. Si bien algunas/os de mis interlocutoras/es decidieron no iniciar el
tratamiento una vez indicado por el médico especialista, estaban conscientes de

gue podian presentar alguna enfermedad oportunista.

Los doctores no te entienden del todo, yo sabia que era
necesario que iniciara tratamiento, pero no se ponen a
preguntarte si tu a nivel emocional lo estds, porque quieras o
no el estar tomando medicinas te afecta no so6lo en el plano
fisico sino también en el estado de animo. Tienes que estar
escondiéndote para que no te vean tomar medicinas, porque
gue es lo primero que hacemos todos cuando vemos a alguien
tomar pastillas, si 0 no le preguntamos de que est4 enferma
esa persona, y no es lo mismo decir pues tengo una gripa a
decir tengo VIH, son temores que se le presentan a uno por su

enfermedad (Sofia).

Si, el miedo estd presente, pero yo decidi buscar otras
alternativas para estar bien, sabia que podian no resultar, pero
resultaron, creo que se deberia difundir que otros tratamientos
pueden existir para controlar esta enfermedad, yo te puedo
decir que al menor a mi me funciono mucho la camara de
0zono y si me preguntas si la recomiendo, desde luego digo
que si, no estoy negando que los ARV no sirvan pero deberian
investigar mas sobre otras maneras de controlar el VIH.
(Rodolfo).

Fue confusa el iniciar tratamiento, en mi caso el hecho de que
estuviera embarazada si me preocupd mas, por un lado sabia
gue si no tomaba el tratamiento mi bebé podia salir contagiado,

y por el otro dado que son medicamentos fuertes también el
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médico me explicé de los riesgos para mi nifio, asi que estaba
entre la espada y la pared, no tanto por mi sino por mi hijo
(Adela).

Ahora bien tenemos la otra “cara de la moneda” es decir, aquellas/os
pacientes que iniciaron tratamiento una vez que el médico les mandé la orden de
inicio. Al indagar en el por qué iniciaron tratamiento inmediatamente las respuestas

fueron variadas.

Inicié tratamiento porque pues ya estaban bajas mis defensas
ademas que ya me estaba enfermando mucho de gripes muy
fuertes, y si el doctor me mando el tratamiento pues pensé que
habia sido por algo. No es padre estar tomando pastillas todos
los dias pero si tomamos en cuenta que no son tantas como lo
eran hace 20 afios pues es un avance. Ademas queria estar
bien no me queria morir asi que por eso empecé a tomar el

tratamiento (Hugo).

Pues es que el ver a tus amigos y parejas pasar por una etapa
de SIDA y en la que muchos de ellos fallecieron si te marca de
una u otra manera, te digo que yo los cuide y veia como se
iban deteriorando poco a poco, muchos de ellos se dejaron
morir otro no tenian servicio médico asi que por ende no tenian
acceso al tratamiento, y pues pensé que si yo aun estaba bien
y tenia la oportunidad de seguir estandolo, por qué no hacerlo,

asi que comencé con el tratamiento (Asrael).

Como se puede notar existen varias causas que motivan a iniciar o no el
tratamiento ARV, es importante mencionar que en mi investigacién soélo se
muestran las causas especificas de estas/os interlocutores, sin embargo

consultando otras fuentes podemos encontrar que “los pocos que inician
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tratamiento sin esperar a la aparicion de sintomas son los que tienen mayor acceso
a informacion sobre tratamientos disponibles. Esto no esté relacionado con el nivel
de instruccion, el conocer de cerca las caracteristicas de la infeccion es mas
determinante al momento de comenzar un tratamiento que los conocimientos
tedricos sobre la infeccion. Asi mismo son estas personas que tienen un mayor
conocimiento sobre las caracteristicas de la infeccion las que negocian con el

médico el comienzo o no del tratamiento” (Pecheny, 2002: 23).

En este sentido Asrael menciond que debido a su experiencia con amigos y
parejas que desarrollaron SIDA y el descenso en sus CD4, es que decide iniciar el
tratamiento, de hecho él fue el que le pidi6 al infectélogo que le comenzara el

esquema.

Para que me hacia guey ¢no?, faltaban 50 CD4 menos para que iniciara
tratamiento segun el manual de inicio de ARV de ese entonces, asi que pues que

eran 50 menos, mejor iba a recuperarlos al bajar la CV (Asrael).

Ahora bien notamos que existe de igual modo una negociacion y resistencia
por parte de las y los interlocutores a iniciar el tratamiento. Como se muestra en la
tabla de inicio de tratamiento Rodolfo, Claudia, Sofia y Roman no iniciaron
tratamiento aunque el médico les dio la indicacion de hacerlo. A este respecto no
solo los interlocutores que no iniciaron tratamiento sino aquellos que si lo hicieron
refieren a la relacion que se establecié con sus médicos tratantes ante la negativa
de iniciar tratamiento. En este sentido se puede decir que existe el ejercicio de una
autonomia por parte de los pacientes, y que como sefiala Giddens (1982) “las
condiciones estructurales son aquellas que determinan o limitan, las acciones de
los sujetos, al tiempo que son reproducidas”. En palabras de las y los
interlocutores, sintieron una actitud paternalista por parte de los médicos hacia
ellos, y mencionaron que el regafio estuvo presente, de este modo se cumple con
‘la relacion médico-paciente tradicional, basada en el paternalismo de que el

meédico sabe mas (Dworkin, 1988).
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De este modo el manejo de la informacion, los conocimientos adquiridos y el
tipo de comunicacion que se establece entre el paciente y el médico son
dimensiones relevantes para conceptualizar la nocion de autonomia
(Manzelli:1999). Dicha autonomia se ha modificado, es decir la autonomia
presentada por las y los interlocutores de esta investigacion no fue la misma antes
de iniciar tratamiento y oponer resistencia por los factores que ya se han
mencionado, sino que, sigue en constante transformaciéon aun hoy cuando estan
bajo tratamiento médico, y que como veremos en el siguiente capitulo, es parte de

la expertizacion de las y los pacientes hacia el VIH/SIDA.

En este sentido también es importante sefialar que en cuanto mas sea el
tiempo que se vive con el padecimiento, el paciente obtiene “cuidado vy
mejoramientos a partir de las experiencias transmitidas por personas con su
misma enfermedad, en particular los grupos de autoayuda (Pecheny, 2002: 24). Si
bien actualmente las y los interlocutores que participaron en esta investigacion no
cuentan con un grupo de autoayuda para compartir las experiencias, saberes y
apoyos, cuando surge una situacién de contingencia los mismos voluntarios de
Vida Positiva Playa se ayudan entre ellos. Esto como veremos mas adelante
cumple con los propdsitos de generar parentalidades distintas a la sanguinea por
ser migrantes y estar lejos de las familias, generando redes de autocuidado y

autoayuda.

Adherencia

Como se explicé en el aparatado de inicio de tratamiento de esta tesis, uno
de los principales conflictos que se presentaron para las y los interlocutores es el
gue corresponde a empezar a tomar el tratamiento ARV. Los temores son en su
mayoria establecidos por experiencias de otros pacientes, y por los efectos
secundarios que se mencionan en los instructivos de los medicamentos, sin

embargo es una realidad que una vez iniciado el tratamiento jamas se debe
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abandonar aunque la realidad es otra, pues muchos de los pacientes que inician

tratamiento lo han abandonado.

Es importante indagar en las representaciones de las y los interlocutores
respecto a la adherencia al tratamiento e identificar las causas del posible

abandono de la misma.

Retomo la definicién utilizada por Silva y Galeano (2005) “la adherencia se
ha definido como el contexto en el cual el comportamiento de la persona coincide
con las recomendaciones relacionadas con la salud e incluyen la capacidad del

paciente para:

* Asistir a las consultas programadas (consultorio/hospital)
» Tomar los medicamentos como se prescribieron
* Realizar los cambios de estilo de vida recomendados

» Completar los analisis o pruebas solicitadas

En este sentido la “no-adherencia” es la falla en el cumplimiento de
instrucciones terapéuticas, ya sea de forma voluntaria o inadvertida; un ejemplo de
ello son los problemas relacionados con los medicamentos. La falla en seguir los
esquemas de tratamiento indicados por el médico o por el personal de salud es, en
esencia, una decision personal de causa multifactorial. Muchos pacientes hacen un
andlisis propio de riesgo-beneficio de la necesidad versus conveniencia de tomar el
o los medicamentos. A menudo la decision de si el paciente toma o no la

medicacion se basa en la evaluacion de la importancia de cuatro factores:

* Qué tan alta es la prioridad de tomar la medicacion
* La percepcion de gravedad de la enfermedad

* La credibilidad en la eficacia de la medicacién y

* Aceptacion personal de los cambios recomendados

172




Higat
—_—

ClcSAS

Entendida la terminologia podemos analizar las representaciones de las y
los interlocutores respecto a estos dos ejes. Empezaremos con los datos de
aguellas personas que de acuerdo a sus discursos siempre han tenido buena

adherencia. Roman y Hugo

Al indagar respeto a si han tenido adherencia al tratamiento en todo

momento las respuestas fueron las siguientes:

Ya te habia contado que en un principio no queria iniciar el
tratamiento por el temor a los efectos secundarios, pero se puede
decir que las demas indicaciones las seguia, nunca he faltado a
mis citas y menos aqui en Playa que hasta te niegan el
medicamento casi casi si no vas aunque estés bien. Antes de
venir a Playa en el D.F. me mandaron a nutridlogo, al
otorrinolaringdlogo, oftalmélogo y acudia a mis citas como eran.
En cuanto el tratamiento en 4 afios que llevo de tomarlo sélo una
vez no hice la toma porque fue mi fiesta de graduacién y pos no
gueria sentirme mal, porque a mi aun me dan los efectos tipo
drogado del efavirenz. Si hay veces que desespera estar
teniendo que ir al hospital o tomar medicamentos todos los dias
pero pues sé muy bien que no son tantos como antes, pero la
realidad es que me he mantenido super bien, te puedo decir que
estoy mas sano que muchos que no tienen VIH, y es porque uno
toma conciencia de su salud cuando ya vives un proceso que te la

hace valorar (Roman).

Si voy a mis consultas, te digo que no queria estar mal por el
trabajo, capaz que me despiden y pues en cuanto a mis
medicamentos me los tomo siempre a la hora que es mira hasta
tengo mi alarma en cel todos los dias a las 3 a.m. Porque llego

siempre muy tarde de trabajar, las indicaciones pues bien que mal
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las tengo que seguir porque si no luego el doctor se pone loco.
Aunque luego pues le miento para que no me regafie. Siempre
he comido bien pero ahora le meto mas a las verduras, lo que si
no puedo dejar es el porro no sé si eso me perjudique a la larga
pero algun vicio recreativo se debié quedar sino seria mas dificil
estar viviendo con el VIH. Los problemas se siguen presentando
pero a veces ni me acuerdo que tengo VIH en todo el dia hasta
gue en la noche tengo que tomar mis medicinas y eso ya es en
automatico, se va volviendo parte de ti en tus actividades diarias
(Hugo).

Indagué si alguna vez se presenté algun problema para no llevar a cabo la

adherencia al tratamiento:

Pues cuando habia mucho trabajo a veces me tenia que quedar
tanto viviendo en el D.F. como aca sobre todo en temporada
alta, entonces pues no puedo tomar el medicamento a la hora que
es pero en cuanto puedo lo hago, sobre todo porque te digo que
el Efavirenz apendeja, entonces no puedes hacer muchas cosas
cuando traes el efecto del medicamento encima. Tal vez otro
problema o no necesariamente problema sino dificultad menor es
cuando sales o te quedas en algun lugar que no es tu casa y
debes tomar el medicamento y hay muchas personas a tu
alrededor que no saben que eres positivo, entonces tienes que ir
al bafio a tomarte las pastillas o buscas un momento de
distraccion para que no se den cuenta y te empiecen a preguntar

si estas enfermo (Roman).

Hasta el momento no he tenido problemas para adherirme al
tratamiento, ¢sabes qué si me conflictta mucho? que tengo

muchas ganas de irme a trabajar en un crucero, y ya me
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ofrecieron en uno incorporarme al equipo de bailarines y
cantantes, pero ahi si tendria problemas sobre todo para recibir
mi medicamento y asistir a consultas porque todo el tiempo te la
pasas en el mar y regresas cada mes y soOlo por unas horas
entonces pues a veces tener VIH te limita para algunas otras

cosas (Hugo).

Roman menciona algo que es bastante importante y que se presenta de
igual forma para las y los interlocutores que no han tenido una adherencia al
tratamiento, y es lo que respecta con la gestién y negociacion del tratamiento ante
otros, “un aspecto central de un tratamiento es si es visible a los otros, y lo que
esta visibilidad puede significar para el paciente. Si el tratamiento significa que
una enfermedad estigmatizada puede ser sospechada o descubierta, es poco
probable que la persona lo lleve a cabo en publico” (Strauss. 1986: 94), o como en
el caso de Roman, el paciente busque espacios y momentos propicios para tomar

el tratamiento.

En cuanto a Hugo menciona una situacion que se presenta en muchos de
los pacientes que viven con VIH, y es el que refiere a las limitaciones que trae
consigo el padecimiento. Puede que la idea de VIH=muerte se transforme a
VIH=limitaciones. Gracias a los avances en las terapias ARV las personas que
viven con VIH actualmente pueden tener una calidad de vida saludable que va de
los 20 a los 30 afios, sin embargo dentro de las representaciones de las y los
interlocutores el impedimento para poder realizar ciertas actividades sigue
estando presente. Esto tiene un origen una vez mas en la estigmatizacién de la
enfermedad, si esta situacion no estuviera presente muchas de las personas no se
limitarian para realizar actividades que cualquier otra persona podria hacer, sobre
todo tomando en cuenta que los medicamentos ARV mantienen en un estado

Optimo a las y los pacientes.
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CONACYT

Pasemos ahora a las representaciones de las personas que presentaron no

adherencia en algin momento de su trayectoria médica con el fin de indagar en

los motivos que tuvieron para llevar esta accién. Rodolfo, Sofia, Claudia, Asrael,

Adela.

Cuando me mandaron mi primer tratamiento que era Efavirenz y
Truvada, pues empecé a tomarlo, pero como a los dos afios
empeceé a presentar formacion de bolas de grasa muy grandes en
brazos y piernas ademas que eran dolorosas se veian horribles,
en ese entonces recién me habia mudado a vivir a Playa, le
comenté al Dr. Silva para que me cambiara el medicamento y el
cabron me dijo que no que eso era normal y que no me lo iba a
cambiar que diera gracias de que tenia medicamento para no
morirme, obviamente me encabroné y fui con el director del
hospital a armar mi desmadre y me acabaron por mandarme un
nuevo esquema y en efecto esas bolas desaparecieron en unos
meses con el nuevo medicamento, pero estuve unos meses sin
tomar nada porque no creas que fue rapido el proceso, noooo,
para eso se las gastan como no tienes idea, facil estuve como
unos 6 meses sin tomar medicina lo que se vio reflejado en el

aumento de la carga viral (Asrael).

Dejé el tratamiento por un tiempo, el Efavirenz me causé una
depresion tremenda, después me enteré que ese medicamento no
lo debemos tomar los pacientes con alguna enfermedad mental
como la depresion, pero cuando me iniciaron tratamiento a mi
jamas me preguntaron si tenia algun padecimiento mental ni nada
s6lo me dijeron te tomaras estas pastillas una vez al dia antes de
dormir y fue todo, me puse muy mal después de los efectos que
son muy fuertes cuando inicias , paso como un afio y yo estaba

mal animicamente, y pues no podia evitarlo ya hasta que me

176



Higat
—_—

ClcSAS

empecé a atender aqui en el Hospital General que me lo
cambiaron. Los efectos de dejar de tomar el medicamento fueron
feos, nunca fui de tener muchos CD4 pero en ese entonces pues
fue critico, pero también luego ni te hacen caso los doctores
piensan que estas inventando o no sé. Me dio neumonia,
tuberculosis, y retinitis, casi no vivo para contarla, ya con este
tratamiento que llevo ahorita me siento mejor, no me pongo como

me poniay ya no dejo de tomarlo por nada (Adela).

Se puede notar en las representaciones de estos interlocutores que la no
adherencia al medicamento se debe en mucho a la relacion que se llega a
establecer con el médico que los atiende. Como menciona Pecheny (2002), “una
de las caracteristicas principales que el paciente espera del profesional del salud
es que los escuche, que no los traten como a un nimero Yy que tengan en cuenta

su calidad de vida, ademas del tratamiento que llevaran”.

De igual modo el ser atendido como paciente con VIH en el hospital de Playa
del Carmen no es un proceso facil lo que se refleja en el proceso de adherencia de
los pacientes, pues se deben lidiar con tramites burocréaticos y administrativos que
se suman al tratamiento de la enfermedad. Los pacientes que deseen ser
atendidos en el Hospital General de Playa del Carmen, tienen gue cumplir con una

serie de requisitos:

e No ser derechohabiente del IMSS y del ISSSTE, situacion que lo lleva a
tramitar su cartas correspondientes en Cancun pues en Playa del Carmen
no se lleva a cabo este tramite administrativo, por ello los pacientes tienen
gue invertir tiempo y recursos monetarios para trasladarse a Cancun,
ademas de pedir permiso en sus empleos (en donde por cierto no cuentan
con prestaciones medicas) con el riesgo de evidenciar su estado de salud al

tener que dar explicaciones sobre los motivos del permiso.

177




Higat
—l

ClcSAS

e Contar con poliza de seguro popular, para la cual es necesario contar con
comprobante de domicilio, muchas de las personas que llegan a ser
atendidos son migrantes y los lugares en donde viven no cuentan con la
documentacion probatoria de vivienda.

e Esperar aproximadamente 15 dias para que se realice la prueba
confirmatoria de VIH, por lo que si un paciente esta en estado de SIDA aun

asi debe cumplir con los tiempos y trdmites burocréticos.

Un factor que es crucial para que las y los pacientes tengan adherencia es la
disponibilidad de los medicamentos ARV, situacion que en todo el estado de
Quintana Roo no se esta cumpliendo aunque las instancias de salud oficiales digan
lo contrario, mis interlocutores y otros pacientes mencionan que constantemente no
hay abasto de medicamentos, o que les cambian el tratamiento ARV aun sin saber
si existe falla de los mismos pues de igual manera no se les aplican los examenes
bésicos para seguimiento de VIH que son la Carga Viral y el recuento de CDA4.
Algunos de mis interlocutores mencionaron que llevaban mas de un afio sin que el

Hospital les realizara dichos estudios.

Si bien estoy consciente que pueden existir practicas que lleven a una falta
de adherencia por parte de los pacientes que se atienden en el Hospital General de
Playa del Carmen, no pude confrontar la informacién de los interlocutores con una
informacion de la instancia de salud, pues cabe mencionar que durante los meses
que estuve en trabajo de campo (y hasta la fecha) sigo esperando autorizacion a
los oficios ingresados para esta investigacion; sin embargo las autoridades

hospitalarias no han querido dar acceso a la informacion.

Algo que es de suma importancia evidenciar es en las estrategias que de
autoayuda que se establecen entre las personas infectadas por VIH para poder
tener adherencia al tratamiento, sobre todo a la hora de que existe desabasto de

medicamentos 0 no cuentan con el mismo sea cual fuese el motivo.
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Al indagar en como solucionan esta situacion los interlocutores mencionaron

lo siguiente:

Ha habido veces en las que me he quedado sin medicamento, ya
sea porque no tienen en existencia en el hospital o porque te
cancelan las citas sin avisarte, porgue en ese son expertos eh no
pueden ni darte bien las fechas de consulta, entonces tienes que
ingeniartelas para conseguir medicamentos para no interrumpir el
tratamiento. Entre los conocidos de la A.C. les preguntas que
medicamentos toman y si te pueden prestar unas pastillas en lo
gue te dan el medicamento, es como un préstamo pero en vez de
dinero es de chochos. También Rudy (el presidente de la A.C.)
nos ayuda a conseguir entre otras personas pues él conoce a
todos los pacientes con VIH en Playa y muchos en Cancun asi
gue mejor él nos soluciona la falta de medicamentos que el propio
hospital. Ya cuando te dan tus medicamentos pues se los repones
a quien te los prestd, es que si no le hacemos asi

interrumpiriamos medicamentos cada rato. (Asrael).

Hace como un afio me quedé sin medicamento porque llegué 7
minutos tarde a mi consulta y el doctor ya no me quiso atender y
no me dieron mis medicamentos, no queria dejar de tomar el
tratamiento porque no queria ponerme mal una vez mas, el
problema es conseguir entre los conocidos algin medicamento
gue pocos toman, la mayoria toma Atripla y yo tomo Kivexa que
es mas comun que nadie tenga y que también en el hospital tiro
por viaje tienen desabasto de medicamento. Pues tuve que ir
hasta Cancun con unos conocidos para que me prestaran unas
pastillas en lo que me daban cita de nuevo, pero si le pedi al
doctor mis frascos completos, no sé qué tienen en la cabeza para

gue hagan eso si se supone que ellos son los encargados de que
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estemos bien, pero para el hospital la culpa de todo la tenemos

los pacientes ellos nunca hacen nada malo (Claudia).

Como se observa las personas que viven con VIH/SIDA en Playa del
Carmen han generado redes de apoyo para enfrentar el desbasto de
medicamentos, esta situacion pone en evidencia la falta de compromiso por parte
de las instituciones de salud por los pacientes. Sin embargo ellos mismos
mencionan que saben coémo lidiar con esas situaciones sin embargo son incisivos

en resaltar que no deberian pasar por ellas.

180



A

ClcSAS

R
|

CONACYT

CAPITULO VI
VIVIENDO CON VIH EN PLAYA DEL CARMEN

Hemos recorrido un largo
camino, pero no hemos
llegado hasta donde
guisieramos. Es evidente que
tendremos que esforzarnos
aun mas para asegurarnos de
que los recursos Yy las
acciones necesarias estan a la
altura del compromiso que
hemos contraido. No podemos
alegar que hay problemas
comparables que son mas
importantes, 0 mas urgentes.
No podemos aceptar que
‘surgio otro asunto” que nos
obligb a dejar el SIDA en
suspenso. Siempre habra otro
asunto

Kofi Annan
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CAPITULO VI
VIVIENDO CON VIH EN PLAYA DEL CARMEN

El presente capitulo es una continuacion de la experiencia vivir con VIH
siendo mujer u hombre migrante en Playa del Carmen Quintana Roo. Se plasma la
vivencia del dia a dia con una de las enfermedades que han sido mas
estigmatizadas en la historia. Asi mediante las representaciones de las y los
interlocutores podremos evidenciar las ventajas, dificultades y experiencias que

tienen aquellas/os interlocutoras/es que decidieron participar en esta investigacion.

A lo largo de los capitulos anteriores se buscO evidenciar como ciertas
decisiones, practicas y experiencias se relacionaron para que tanto ellas y ellos
adquirieran una infeccion por VIH. Lo que sabian respecto a este virus y como

modificé sus vidas al momento de recibir el diagndstico.

Es por ello que es necesario indagar en cémo se establecen las
construcciones de interaccién social para ellas y ellos una vez aceptado su
diagnéstico y a que situaciones se enfrentan en el dia a dia. En este sentido es que
este capitulo busca indagar en varias situaciones que viven las y los interlocutores,

para ellos he establecido rubros de analisis e interpretacion de datos.

a) Interacciéon con la familia. En esta categoria se indaga en como es la
convivencia con sus familiares con quienes compartieron el diagnéstico, es
decir si la relacion se vio afectada por confesar su estado serologico o no.
En dado caso de que aun no se comparta el diagnéstico indagar en las
causas por lo cual es asi.

b) Interaccién con los amigos. Al igual que la categoria anterior se indagd en
las interacciones inmediatas que se realizan con los circulos amistosos a
partir del diagnostico, si se cuenta con el apoyo de los amigos o no, que

nuevas amistades surgieron a partir de saberse seropositivos y coOmo se
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conforman a partir de estas los nuevos lazos de parentalidad y apoyo en una
situacién de migracion.

c) Las relaciones laborales. En esta categoria se analiza la vivencia de las y los
interlocutores seropositivas/os en sus lugares de trabajo, el como ello les
afecté y si compartieron o no si diagnostico, qué consecuencias trajo el
compartirlo y como enfrentan los posibles estigmas y discriminacion en estos
sitios.

d) Sexualidad y VIH. El tema de la sexualidad siempre estara presente para las
personas que viven con VIH, en este apartado se expresan las
representaciones de las y los interlocutores respecto al ejercicio de su
sexualidad, la medidas que toman o no al ser seropositivos y como ha
afectado el padecimiento en sus practicas sexuales.

e) Género y VIH. Existen diferencias importantes en como se viven los
procesos S/E/A entre mujeres y hombres, es por ello que a partir de las
representaciones y el andlisis de las mismas identifigué como se establecen
dichas diferencias, identificando ventajas, desventajas y en algunas
ocasiones no solo diferencias sino similitudes por cuestiones del género. De
igual modo evidencio cdmo se establece socialmente la idea de que una
mujer con VIH/SIDA es victima o promiscua y un hombre se asocia con la
idea de homosexual.

f) La expertizacion en VIH. Se obtuvo informacién respecto a como los
conocimientos que han adquirido las y los interlocutores han ido aumentado

y como influye esto en tratamiento de su enfermedad.

El vivir con VIH una vez aceptado el diagnostico implica estar bajo tratamiento
médico de forma permanente. Conforme la o el interlocutor avanza en el proceso
de atencion sus conocimientos respeto a este padecimiento van en aumento, de
igual modo muchas y muchos de ellos empiezan a conocer personas que viven su
misma situacién por lo que empiezan a entender que no son los Unicos y se llegan
a establecer procesos de identificacibn en muchos de los casos debido a que

experimentaron situaciones muy parecidas.

183



Higat
—l

ClcSAS

En este sentido es que surgen los grupos de autoapoyo de personas
infectadas por el virus de VIH. Si bien las y los interlocutores que participaron en
esta investigacion no acuden de manera formal a algun grupo, esto debido a que
actualmente no se cuenta con un grupo en la A.C. ni en las instituciones de salud
que los atienden, si platican entre ellas y ellos de las probleméticas a las que se

enfrentan.

Migracion a Playa del Carmen

Recordemos que todas las y los interlocutores migraron a Playa del Carmen
desde diversos puntos del pais, a este respecto es que indagué si existia una
relacion directa entre migrar y adquirir VIH. Adela, Sofia, Claudia y Hugo fueron las
Unicas personas que adquirieron el VIH en Playa del Carmen, Rodolfo, Roméan y
Asrael migraron a este sitio cuando ya estaban diagnosticados. Los motivos por los
cuales decidieron cambiar su lugar de residencia son variados, esto en el caso de
los tres ultimos varones implico el realizar tramites ante las instituciones sanitarias
del estado de Quintana Roo, y pudieron notar diferencia significativa en la atencion

y el trato respecto a las instituciones en donde anteriormente se atendian.

El tema del VIH y los procesos migratorios ha sido abordado por varios
investigadores , en este sentido la mayoria de las investigaciones se enfocan a
jornaleros o personas que migraron a E.U.A y adquirieron la infeccién en ese pais y
retornan a sus lugares de origen cuando ya desarrollan SIDA, (Parrini 2008, Garcia
2007, Bronfman y Minello, 1999). Otras investigaciones respecto al VIH y los
procesos migratorios son las que se han realizado en migrantes centroamericanos
en su paso por México (Infante, 2004) sin embargo, no encontré investigaciones
de migrantes nacionales a zonas turisticas nacionales y la experiencia de vivir con
VIH.
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Es importante mencionar que dentro de los procesos migratorios uno de los
fenomenos que se presentan en Playa del Carmen es el de la movilidad de
poblacion indigena a la region. Muchas de las personas que acuden a realizarse la
prueba de deteccion a la A.C. y que resultan reactivos son indigenas procedentes
de los estados de Chiapas, Veracruz, Tabasco y Yucatan. Se piensa
errbneamente que el VIH/SIDA no existe en las poblaciones indigenas sin
embargo como menciona Patricia Ponce (2011) “cuando insistimos en la
importancia de hablar del tema, no perdemos de vista que para muchas
comunidades indigenas hablar de la sexualidad y, en particular, de la diversidad
sexual y de género no es facil, tanto por una historia moral de recato y pudor que
mucho tiene qué ver con la conquista y colonizacion, como por el miedo a atraer
aun mas estigmas a la comunidad y, con ello, mas desprecio, estigma y

discriminacion.”

Esta situacién fue demasiado evidente pues muchos de los hombres que
acudian a realizarse la prueba comentaron que el ejercicio se su sexualidad era
mas libre que en sus comunidades de origen, esto significaba el tener practicas
sexuales tantos con mujeres como con hombres, sin embargo dichas practicas se
llevaban a cabo sin el uso del condén. Es asi que el papel de migrar siendo
indigena los coloca en una mayor vulnerabilidad a contraer VIH/SIDA, en muchos
de los casos por no contar con informacion sobre ITS y métodos de prevencion y
en otros por no querer utilizarlos, pues dentro de sus discursos muchos de estos

varones indigenas comentaron que el uso del conddén no es de “hombrecitos”.

Si bien estoy consciente de la gran cantidad de personas migrantes que
viven con VIH/SIDA y son indigenas en la region de Quintana Roo, dado el tiempo
de trabajo de campo no me fue posible contar con la participacion de alguna de
ellas, sin embargo dentro de mi labor como voluntario en la A.C. tuve que dar pos
consejeria a hombres y mujeres que resultaron reactivos y tuve que ayudarlos a
realizar sus tramites administrativos y burocraticos para que tuvieran acceso a la

atencion y tratamiento médico en el Hospital General de Playa del Carmen, ya que
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desafortunadamente algunas/os de ellos son analfabetas y/o no contaban con los
recursos para trasladarse a Cancun a realizar los tramites burocraticos. De igual
manera algunas/os mencionaban que no los atendian correctamente y no se les

brindaba la informacién de manera clara.

Ninguna/o de mis interlocutores se denominaron como indigenas, sin
embargo, considero de suma importancia dado los datos obtenidos en trabajo de
campo, que esta situacion se puede subsanar con articulos complementarios a

esta tesis.

Para hacer el analisis de la migracion y su relacion con el VIH, utilizaré la
division de aquellas personas que migraron ya infectadas a Playa del Carmen y las

gue lo adquirieron en este sitio.

Al cuestionarles cuales fueron los motivos por los que migraron a Playa del

Carmen las respuestas fueron las siguientes.

Yo no me vine a vivir a Playa del Carmen, me trajeron ahora si que a
fuerzas, pues en Chetumal mi papa no tenia trabajo y en ese
entonces aca estaba comenzando a tener muchas fuentes de
empleo por el turismo, asi que pues primero se vinieron mi papay mi
hermano a trabajar y conseguir a dénde vivir y después mi mama y
yo los alcanzamos pero yo no me queria venir porque todo lo que
teniamos estaba en Chetumal pero no me quedd de otra asi que me
trajeron a Playa (Adela).

Por trabajo, yo me vine por trabajo, alla en Tabasco no habia y no
hay hasta la fecha y pues me vine con mi en ese entonces marido a
Cancun primero y después bajamos a Playa, yo habia vivido de
chica aca y me regresé a Comalcalco ya mas grande pero cuando
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me casé pues yo fui la que le dijje a mi ex esposo que nos

viniéramos para aca (Sofia).

Mi esposo fue el que me dijo que nos viniéramos para aca, el llegd
primero unos meses estuvo solo aca después mando por nosotros,
habia mucho trabajo por que estaban construyendo muchos hoteles
y como él era maestro albafil pues aca pudo conseguir trabajo
(Claudia).

Siempre me gustdé mucho esta parte del pais, como buen chilango
amo el mar y pues ya cuando vi que estaba bien controlada mi
enfermedad pues ahorre para venirme a vivir a Playa, sabia que
igual no podia tener suerte pero aun asi me arriesgué, no sélo por lo
bonito que es aca sino como que vi una oportunidad de empezar de
nuevo, por decirlo asi el saberme positivo marco mi vida y queria
iniciar desde cero. Un amigo ya tenia tiempo acé y pues él fue el que
me hecho la mano en un principio en lo que conseguia trabajo

(Roman).

En la compafia de baile que me contraté en Mérida tenian mucho
trabajo en Cancun y Playa en los hoteles, asi que decidi mejor
venirme a vivir para aca pues ademas no solo bailaba con ellos sino
gue tenia trabajos en otros hoteles, esto de los espectaculos es muy
bien pagado acé si sabes donde entrar, pero en si fue por el trabajo.
(Hugo).

Después de vivir en la Ciudad de México, Monterrey, Palenque, me
ofrecieron la gerencia y la apertura de unas sucursales de la
empresa donde trabajaba pero tenia que vivir en Cancun, yo acepte,
al final no se hizo dicha apertura y pues me quedé a vivir aca porque

me gusté (Asrael).

187




Higat
—l

ClcSAS

Yo no pensaban vivir aqui, yo sélo vine de vacaciones, sin embargo,
esas vacaciones se fueron haciendo cada vez mas largas, aqui la
dinamica es diferente a la de Hermosillo, la gente es mas divertida, y
no son tan doble cara como all4, asi que empecé a buscar trabajo y
pues ya me quede por aca primero en la casa de mi amigo que en

un principio me dio posada en mis vacaciones (Rodolfo).

Como se observa la principal causa de migrar a la Riviera Maya es por tener
acceso a empleos, las zonas turisticas de Quintana Roo han sido durante mucho
tiempo vistas como lugares en donde se puede acceder a empleos facilmente. Sin
embargo habria que decir que muchas de las ofertas son mal pagadas, si bien las
y los interlocutores reconocen que en temporadas vacacionales la zona goza de
una muy buena derrama de divisas, en temporada baja muchas personas pierden

su empleo.

Retomando a Bronfman y Minello (1999) mencionan que “los habitos
sexuales de los migrantes y la adopcién de practicas de riesgo para la difusion del
VIH/SIDA se ven modificados por el proceso migratorio de los jornaleros que se
trasladan a Estados Unidos. Esta situacion también esta presente en las migrantes
nacionales que se trasladan a Playa del Carmen. Al preguntarles tanto a ellas como
a ellos si creian que vivir a Playa del Carmen influy6 en su libertad sexual esto fue

lo que mencionaron.

Venirte a vivir a Playa del Carmen si te da mas libertad en muchos
aspectos, en mi caso puedo decir que en Chetumal por ejemplo no
podia hacer muchas de las cosas que aqui hacia, mis papas me
cuidaban mucho, pero cuando nos venimos a vivir para aca las cosas
cambiaron, en parte porque entré a trabajar y ahi conoci a muchas

personas, y aungque yo seguia siendo algo reservada para las cosas
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CONACYT

de los noviazgos, veia que mis compafieras si hacian cosas mas

facilmente (Adela).

Pues en la mia no, pero si pudieras preguntarle a mi ex esposo
seguro que él te diria que si, si teniendo a la esposa cerca lo hacen
imaginate aca solo con la libertad del mundo y borrachos a poco no
crees que se la paso bomba, y pues una se da cuenta de cOmo se

manejan las cosas aqui tanto por hombres como mujeres (Sofia).

Vaya que es facil conseguir sexo aqui en Playa, tanto turistas como
locales se la pasan buscando eso, alla en el D.F. es facil pero aqui
dicen quitate que ahi te voy, obvio nadie quiere relaciones formales
s6lo quieren coger y ya. Pues como nada mas estdn aqui por unos
dias pues que van a querer tener novios ¢,no?, abres las aplicaciones
de ligue y llegan mensajes de a monton de los cuales muchos son de
ofertas de sexo. En cierta medida es por eso que a muchos les gusta
vivir aqui pues encuentran un “paraiso sexual” y te lo digo porque
varios conocidos me lo han dicho, y es obvio pues en sus pueblos no

podian hacer eso (Roman).

Bronfman encontré que en el proceso migratorio se percaté los hombres
aumentaban el nimero de parejas sexuales y, en particular, de relaciones con
parejas masculinas y/o prostitutas. Sin embargo se puede confirmar de igual modo
gue esta situacidn se debe a varios factores, entre ellos las condiciones como
soledad, el aislamiento, la insercion a una “sociedad mas abierta” y la disminucion

del control familiar y social.

Estas caracteristicas se dieron en mis interlocutores varones, pues todos
hicieron referencia a la soledad que se llega sentir por estar lejos de la comunidad
donde nacieron y por no tener a la familia cerca, lo que los llevé a buscar compafia

y tener relaciones sexuales con diferentes parejas, sin embargo por otro lado
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también hicieron mencién de la libertad que sintieron al llegar a vivir a Playa del

Carmen.

Al principio te sorprendes porque todo es nuevo y cuando vienes de
una situacion de represion por parte de la familia en donde no
puedes andar con esa libertad pues si sientes el cambio y te gusta.
Después de un tiempo llegas a sentirte solo, y pues a veces quieres
compafiia sobre todo recién que llegas a vivir a un lugar en donde
casi no conoces gente, y como en estos sitios a nadie le gusta tener
novio pues es peor, lo Unico que te queda es pasar el rato con algun

chico que te guste aunque sepas que no pasara a mas (Hugo).

No es que me espante ni nada porgque yo he vivido bastantes cosas,
pero aqui ya sabes que puedes conseguir sexo a la vuelta de la
esquina, y luego si te ven moreno los extranjeros pos te les haces
asi como exotico y te tiran mas la onda, de todos los lugares en
donde he vivido éste es el sitio en donde més facilmente he tenido

propuestas para sexo (Asrael).

Una de las cosas que pude hacer en Playa del Carmen que no habia
podido en el D.F. fue retomar mi vida sexual, pues debo decirte que
si estuve traumado un rato con lo que respecta a tener relaciones
sexuales de nuevo después de mi diagndstico. Por eso te digo que
para mi el venirme a vivir a Playa fue el comienzo de nuevo ya como
seropositivo. Y si es muy facil tener relaciones sexuales en este
lugar, muchos de los que vienen de vacaciones por eso llegan aca

porque es creo yo como un destino turistico sexual (Roman).

La cuestion de un nuevo inicio estd muy marcada en los migrantes, en el
caso especifico de mis interlocutoras/es ese nuevo inicio conlleva no sélo el llegar

a un lugar en donde no eres conocido, sino que, sirve como una forma de perder
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una serie de miedos que estaban presentes en sus lugares de origen por el hecho

de saber su estado seroldgico.

El recuperar la vida sexual estuvo presente en las representaciones de los
interlocutores varones, en cierta medida de acuerdo a sus narraciones a ellos les
tomo6 menos tiempo el tener contacto sexual una vez que supieron su diagnéstico, y
el migrar a Playa del Carmen fue una nueva oportunidad pues no eran conocidos y
en sus propias palabras no eran aun estigmatizados como en el lugar de residencia

anterior.

Aungue no lo creas a pesar de que la Ciudad de México es muy
grande, algunas personas que yo conocia ya sabian que yo estaba
infectado, pues en muchos casos amigos de ellos también acudian a
la Clinica o al hospital y te identificaban y pues iban con el chisme y
después me empezaban a preguntar que si yo tenia VIH. En un
principio si me sacaba mucho de onda y me sentia mal, es por ello
que al llegar aqui a Playa dije pues aun nadie me conoce, y por ende

no seré sefalado (Roman).

En el D.F me encontraba con un buen de conocidos en el Hospital de
la Raza, en el area de infectologia, y ya sélo te quedabas asi de
miralo ta también. No faltaba el chismoso que se la pasaba contando
a todo mundo a quien veia en el hospital, y después te andan
preguntando, pero mira Alberto como muchos de mis amigos ya
habian fallecido de SIDA y algunas de mis parejas también, pues el
gue supieran que yo tenia VIH no me importaba. Lo que si harta en
cierto momento es que la gente crea que tu vida gira al cien por ciento
en torno a la enfermedad, eso si me harté y pues cuando me vine a
vivir para aca fue padre no tener que lidiar con las cantaletas de

siempre (Asrael).
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En las representaciones de los varones que participaron en esta
investigacion podemos identificar puntos medulares de lo que es vivir con VIH en
un contexto de migracion. Por una parte la referencia a “un nuevo inicio “es una

forma de referirse a como se lidia con el estigma de la enfermedad.

Recordemos que los estigmas son marcas o atributos sociales por medio de
los cuales presuponemos la inferioridad de aquellos que los portan. Existen tres
tipos de estigma: del cuerpo, del caracter individual y de los grupos sociales
(Goffman, 1986).

En este sentido retomo a éste autor para evidenciar como se lidia con el
estigma con el que lidian las/os portadoras/es de VIH/SIDA, es decir, la marca
desacreditante en donde “surge un problema de manejo de las impresiones,
justamente para evitar una desacreditacion del self*®, o por lo menos para controlar
dicho proceso en la medida de los posible, los que viven con alguna clase de
estigma deben desarrollar habilidades para inducir de la forma mas ventajosa
posible los gestos y sefiales de los otros a fin de que su self no resulte lastimado o

descreditado”.

Es asi que mis interlocutoras/es la mayor parte del tiempo utilizan lo que
Goffman (Ibid.) denomina como “las dos formas en que la persona estigmatizada
responde a ellos: el encubrimiento (cuando el individuo opta por ocultar informacion
decisiva sobre su persona) y el enmascaramiento (cuando el individuo esta
dispuesto a admitir la posesion del estigma - por resultar demasiado evidente o
conocido- pero hace un gran esfuerzo para que el estigma no se note demasiado).
Estas son técnicas de normalizacion a las que Goffman alude como técnicas de

control de la informacion (Ibid.).

% Concepto tomado de Charles H. Cooley (1967), el pensamiento es en realidad una conversacion interior
cuya existencia es posible justamente porque podemos imaginar la posicién de los otros en nuestro interior.
Cooley propuso una metafora para este concepto: el self como espejo reflejante. La forma en la que nos
percibimos a nosotros mismos deriva directamente de la forma en la que nos otros nos miran.
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Quien sabe cémo demonios pasa pero las algunas personas se
llegan a enterar que eres portador de VIH, la gente después te
pregunta si es verdad, y una de dos mientas lo niegas rotundamente
aunque no te lo crean, o lo admites, creo que eso ya depende de
gue tanta confianza les tengas a las personas. Cuando a mi me
preguntan si lo tengo, y no lo quiero confirmar, siempre cuestiono
& por qué la pregunta?, si me dicen es que alguien me dijo que te vio
en el CAPACITS hay de dos, les digo que me fui a hacer mi prueba
o les digo que si lo tengo. (Rodolfo)

En el caso de las mujeres, la situacion por ocultar el diagnéstico las llevo a
replantearse si tenian que regresar a vivir a sus lugares de origen o permanecer en

Playa del Carmen.

Cuando mi familia supo que yo tenia VIH me discriminaron muy feo,
y dije pues para que regreso a padecer de malos tratos, aun asi mis
hermanas me dijeron cosas muy feas, pero fue cuando dije pues
mejor me quedo en Playa y yo veré como estar bien para no faltarle
a mis hijos. Si regresaba a Tabasco s6lo iba a sufrir y eso para qué.
Al menos acé tenia amigas y empeceé a conocer a otras mujeres que
estaban en mi misma situacién y ellas me apoyaron mas que mi

familia (Sofia).

Pensé en regresarme a Chetumal pues mis hermanas siguen
viviendo alla, pero en Chetumal todo mundo se conoce pues es muy
pequefio, no queria que me sefalaran a mi y a mi hijo por tener
VIH, asi que opté por permanecer en Playa del Carmen, bien que

mal aqui pasas mas desapercibida ante esas situaciones (Adela).

Salvo cuando me puse mal no pensé en regresar a Tabasco, sin

embargo tuve que hacerlo por un tiempo, pues mi estado de salud
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fue delicado por un tiempo, pero no creas que la atenciéon de la
familia por alla fue la mejor que digamos pues a me trataron muy
feo, mi mama a pesar de que era enfermera me aislé del resto de la
casa y me daba de comer en platos desechables y otras cosas que
si me dolieron mucho, por eso en cuanto mejoré un poco dije pues

mejor me regreso con mis hijos a Cancun (Claudia).

El seguir radicando en Playa del Carmen para mis interlocutoras es sinébnimo
de estabilidad no s6lo econémica sino emocional y en donde pueden tener una
mejor atencién, pues las redes de apoyo que conformaron en este lugar de
residencia son incluso mas fuertes y menos discriminatorias que en sus lugares de
origen. Ellas mencionan a que hay mas apertura debido a que la Cancun y Playa
del Carmen son zonas turisticas las cuales tienen mucha influencia de los turistas
quienes, de acuerdo a sus percepciones, influyen en la mentalidad en muchos de

los casos de las personas que vivimos aca.

De igual manera las mujeres mencionaron que la atencion médica es un
‘poco mejor” en Playa del Carmen que en sus lugares de origen por lo que eso es

una de las cusas principales que las motivo a no regresar a sus lugares de origen.

En Tabasco para atenderte por ser portadora de VIH es muy dificil, a
pesar de que es una zona con muchas personas que lo tienen. No
hay medicamentos y aparte todo mundo se entera de que vas al
hospital porque tienes VIH. Los doctores te ven como si fueras bicho
raro, y luego ni te atienden bien, al menos acé sabes que tendras un

poco mejor de atencién con todo y lo que eso implica. (Sofia).

Se percibe en las representaciones tanto de mujeres como hombres que
indudablemente se encuentran mejor siendo migrantes, que retornado a sus
lugares de origen no solo por las cuestiones de empleo, sino el factor de ser

portadoras/es de VIH lo viven de una forma mas tranquila viviendo en Playa del
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Carmen. Ya sea que la migracion sea percibida como una forma de iniciar de
nuevo en un sitio en donde no se les conoce y en donde el anonimato es una pieza
fundamental de sus interacciones sociales 0 como una oportunidad de incursionar
en nuevas actividades que les han permitido llevar una vida sin ser sefialados y
marcados por la enfermedad y la exclusion que la sociedad ha generado de la

misma.

Interaccion con la familia

Algunos de los tdépicos de este apartado se han mencionado muy
brevemente a los largo de la presente investigacion, sin embargo, es necesario
abordarlos de manera mas detallada, pues constituyen un pilar fundamental en la
forma de vivir con VIH. El apoyo de la familia (se tenga o no) es mencionado
constantemente por ellas y ellos durante el proceso que viven. Indudablemente
influye en la percepcion que las y los interlocutores desarrollan de si mismos y en

sus relaciones sociales.

¢,Cuales son las limitantes, logros, ventajas y desventajas que tiene una
persona que vive con VIH para desarrollar las relaciones familiares y cémo afectan

o ayudan en el proceso de vivir con la enfermedad?

Cuando les pregunté el tipo de relacion que tenian con sus familiares a partir
del diagnostico, las representaciones fueron variadas, es decir, algunas/os
mencionaron que la relacion dependid mucho del momento en el cual decidieron
compartir el diagnostico y las reacciones familiares variaron mucho entre cada

interlocutora/or.

El miedo en un inicio, pues era que mi familia no me fuera a aceptar
por tener VIH, y es una de las preocupaciones, pero
afortunadamente mis papas en todo momento me apoyaron y vieron

gue yo estuviera bien, a pesar de que mis papas no son estudiados,
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si te comenté que mi papa lee mucho, y él sabia varias cosas del
VIH, asi que puedo decirte que desde que se los dije han estado al
pendiente de mi y mi hijo. Nunca me he sentido discriminada por mi
familia, al contrario han sido una pieza muy importante en aceptarme
a mi misma y mi enfermedad. Lo que si es que se preocupan a
veces mucho creo yo, estan al pendiente de que si ya me tome mis
medicamentos, que cuando tengo mis citas en el hospital, pero yo
creo que es también porque estuve en un tiempo muy delicada de mi
salud y también para ellos no fue nada bonito ver a su hija que casi
se moria, pero puedo decirte que en efecto mi familia me ha

apoyado y hemos aprendido juntos lo que es la enfermedad. (Adela)

Pues ya ves que te conté que no sabia si contarle a mi familia que
yo estaba infectado de VIH, si yo creo que como a muchos crees
gue tu familia te va a rechazar sobre todo porque en mi caso yo
recordaba como fue la experiencia de decirles que era homosexual,
entonces no queria que pasara lo mismo por decirles que tenia VIH,
sin embargo, necesitaba apoyo, cuando les conté, mis papas me
abrazaron y me dijeron que estarian conmigo en todo. Mi mama se
moviliz6 para que yo recibiera la atencién necesaria. Puedo decirte
gue si a la fecha se preocupa mucho sobre todo cuando me vine a
vivir a Playa ella lo que mas le preocupaba era que yo me fuese a
enfermar, fue una labor de convencimiento y de hacerle ver que yo
realmente me queria venir para aca. Mis hermanos igual me
apoyaron mucho, y son realmente los que me importa que sepan, la
demas familia no lo saben y no tengo la necesidad de que lo sepan.
Cada que hablo con mi mama por teléfono me pregunta como estoy
si me tomo mis medicinas y que si no me he sentido mal de algo,
con decirte que cuando me he llegado ha llegado a dar gripe se
preocupa de mas y ya quiere venirse en el primer avion, pero es

normal creo que las mamas siempre se preocupan de mas.
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Respecto a que tan importante es contar con el apoyo de mi familia
s6lo diré que sin ellos no hubiese podido salir adelante faciimente

(Roman).

Las experiencias de Adela y Roman son similares en el aspecto de que han
sido apoyados por sus respectivas familias, ambos mencionaron que tanto padres
como hermanas y hermanos (segun es el caso) tuvieron que aprender sobre lo que
es el VIH, pues muchas de las nociones que se tenian a nivel familiar respecto a la
enfermedad eran muy limitadas o peor aun seguian estableciendo respecto a la

idea de VIH=muerte.

Sin embargo también entre mis interlocutoras se presenté la otra cara de la
moneda, pues en los casos de Sofia y Claudia las reacciones que tuvieron y han

tenido sus familiares respecto a su enfermedad han sido de completo rechazo.

Te acuerdas que te conté que no queria decirle a mi mama ni a mis
hermanas porgue sabia como iban a tomarlo, pues si no lo tomaron
muy bien, me trataron horrible, me dijeron de cosas que yo era una
puta, que me iba a morir, que mis hijos se iban a quedar huérfanos y
cosas bien feas. Pero lo que mas me dolié es que a mis hijos les
contasen algo que yo no habia querido decirles porque pensaba que
no iban a entender pues eran muy pequefios en ese entonces. Les
dijeron que su mama se iba morir porque estaba sidosa, eso les
dijeron mis hermanas a mis hijos, cuando me enteré obviamente las
enfrenté y les dije muchas cosas. Asi que imaginate si de mi propia
familia venia la discriminacion que podia esperar de las demas

personas (Sofia.)

Sabes que es lo feo de que tu familia no te apoye, pues que te ven
como si por solo tocarlos o estar en el mismo cuarto los fueras a

contagiar. Todo lo que eras, en el momento de que se enteran que
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tienes VIH se olvida, de si los ayudaste, de que eres su hija, su
hermana, todas esas cosas se olvidan, y entonces eres vista como
la apestada, aunque sabian como lo contraje parecia que yo tenia la
culpa de mi estado. Duele mucho, porque mientras Claudia les
ayudaba ahi si Claudia era util. No hay peor dolor que el que causa
el rechazo de tu familia, el de las demas personas pues pasa pero el

de tu familia deja una marca muy profunda en tu ser. (Claudia)

Las lagrimas se hacen presentes en ambas interlocutoras cuando se tocan
estos temas, ambas mencionan que esas fueron experiencias que las marcaron y
que las hicieron cuestionarse si en verdad ellas tenian la culpa de haber adquirido
VIH/SIDA.

Debo admitir que no pude contenerme y al igual que ellas me puse a llorar
pues no podia creer lo que ambas mujeres habian experimentado, la aflicciébn que
pasaron y aun ahora siguen viviendo por el hecho de portar una enfermedad que
ha sido tan estigmatizada y que deja marcas muy profundas en muchas de las
vivencias no sélo de mis interlocutoras/es sino estoy seguro que de muchas otras

personas que viven con ella.

En un tercer caso tenemos a aquellos en que la interaccion no se ha visto
afectada ni mejorada por el hecho de vivir con VIH, Asrael y Hugo son un ejemplo
de ello.

Me fui muy joven de mis casa a vivir al D.F. y pues mucha relacion
asi que digamos que tengo con mi familia pues no, realmente cada
guien anda en sus rollos, una vez que los visité les dije que tenia
VIH pero no se preocuparon ni nada, realmente les informé para que
no se sorprendieran si me llegaba a morir, pero no fue para ver si me

consolaban o no. Yo siempre he andado en lo mio y punto. (Asrael).
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No les dije, ¢para qué? Si mi papa me madreo cuando le dije que
me gustaban los hombres y él me dijo -te vas a morir de SIDA
porque a todos los putos les da SIDA- decirle a la familia solo
confirmaria lo que el tanto me dijo cuando sali del closet asi que
mejor me lo ahorre y pues no le conté a nadie de mi familia, la
verdad es que aunque a veces voy a verlos no es algo que les vaya

a decir (Hugo).

Cuando se aborda el manejo de la enfermedad cronica como lo es el
VIH/SIDA, el self emerge y se sostiene a través de la interaccion que un individuo
mantiene con quienes lo rodea, entonces una disminucion de esta interaccion
debe traducirse a una disminucion del self (Castro, 2011: 73). En este sentido
podemos leer que aquellas personas que fueron rechazadas por sus familiares y
quienes no quisieron compartir su estado seroldgico, disminuyeron los encuentros
con sus familias y por ende actualmente no pueden saber qué es lo que piensan de

ellas/os y el hecho de que sean portadoras/es de VIH.

A este respecto se debe recordar que los padecimientos como el VIH/SIDA
imponen cambios en la rutina diaria de los enfermos, que se traducen en tener una
vida mas restringida, experimentar un creciente aislamiento social, sufrir un
creciente descrédito frente a los demas y sentir que se vuelven una carga para los
demas. (Mead, 1982).

En este sentido algunas/os de mis interlocutoras/es mencionaron que se
volvieron mas solitarias/os desde que supieron que eran portadoras/es de VIH. Con
esto se confirma lo que en muchas ocasiones he escuchado sobre que el VIH/SIDA
no solo conlleva a una posible muerte fisica, sino también genera una muerte

social, y es la que pesa mucho mas mientras se vive todo el proceso.

Sabes que si te tomas tus medicamentos estaras bien de salud,

pero no hay un medicamento para que las personas no te vean
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como un bicho raro, te vuelves solitario, dejas de salir con tus
amigos, dejas de ver a la familia, pues tienes miedo de que te
digan cosas. A veces hasta te vuelves paranoico pues crees
gue hablan de ti o que ya saben que lo que tienes, realmente
creo que después de aceptar el diagndstico lo que viene es
enfrentar y vivir problemas de seguridad, y la autoestima se cae

por los suelos (Rodolfo).

De lo que me arrepiento es de alejarme de mis hijos, me refiero
a que el miedo de querer abrazarlos era frecuente, pues en
serio se te hacen tantas telarafias en la cabeza que llegas a
creer todo lo que te dicen, y pues no quieres que a tus hijos les
pase nada, sélo te queda llorar sola, estar sola y crees que
nadie te entiende, poco a poco vas superando esas cosas pero
aun hay otras que estan presentes aun después de muchos

afos (Sofia).

Retomo a Goffman (1986) una vez mas para referirme sobre cémo el
‘estigma posee implicaciones directas en el caso de los enfermos crénicos, pues
surge un problema del manejo de las impresiones, justamente para evitar una
desacreditacion del self, o por lo menos para controlar dicho proceso en la medida
de lo posible. Las personas que viven con alguna clase de estigma deben
desarrollar habilidades para inducir de la forma méas ventajosa posible los gestos y

sefales de los otros a fin de que su self no resulte lastimado o desacreditado”.

Si bien el self de mis interlocutoras/es se vio afectado durante un periodo
sobre todo al momento del diagnostico, también es cierto que tanto ellas como ellos
han ido desarrollando herramientas para lidiar con el estigma, hacerlo menos
visible o sabido, y que el VIH no se convierta en la principal causa para no

interaccionar con la familia u otros grupos.

200



Higat
—_—

ClcSAS

Al cuestionarles a las y los interlocutores que otros tipos de situaciones se
han presentado por el hecho de vivir con VIH, dentro de sus ndcleos familiares
también se presentan cosas buenas. Una de ellas es la reestructuracién de las
ideas respecto a la diferencia por ser enfermos cronicos. Otra es la cohesion
familiar que ha generado un evento en la ruptura de salud de uno de sus miembros

y como tratan con la enfermedad.

No todo ha sido malo, si me pongo a pensar en que cosas positivas
han salido del hecho que yo tenga VIH, fue que mis hijos lograron
mantenerse juntos, se preocupan por mi, sabemos que como familia
podemos enfrentar cosas fuertes y que si la vida nos sigue poniendo
pruebas también como familia las vamos a poder enfrentar. Algo
maravilloso es que mi hija mayor decidié estudiar enfermeria porque
quiere ayudar a otras personas que estén pasando por
complicaciones en su salud, eso me llena mucho de satisfaccion.
Ahora si que pues mis hijos han sido el sostén que yo he necesitado
y por ellos es que he salido adelante. (Sofia).

Te das cuenta que tienes alguien con quien pasar los procesos, sé
gue tengo mucha suerte y pues valoro mucho mas a mi familia que
antes, aunque la distancia fisica es mucha, hasta con mis hermanos
retome la relacién, ellos han venido a visitarme aca se la pasan bien,
cuando estan aca y me toca ir al médico me acompafan, la familia
se ha unido mas con mi enfermedad, es padre eso, que de tantas
cosas malas salga algo bonito como esto. (Roman).

Algunas/os de mis interlocutoras/es mencionaron que también existen
ventajas dentro de la familia por ser portador de VIH, esas ventajas en muchas
ocasiones se evidencian hacia el trato y la atencion que la familia tiene con ellos, y

de igual forma las desventajas por portar el virus.
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Interaccidon con los amigos

Es un hecho que las relaciones amistosas juegan en muchas personas
papeles protagonicos, en situaciones mas importantes que hasta la misma familia,
es en este sentido que crei pertinente indagar en cdmo esas relaciones amistosas
que tienen (o tenian) las y los interlocutores se modificaron por el diagnostico del
VIH.

De igual modo indagar en cOmo se crearon nuevos vinculos amistosos a
partir de ser portadoras/es de VIH sobre todo con personas que comparten la
misma enfermedad. Es importante analizar estas representaciones pues son pieza
clave en el proceso migratorio, ya que como lo he mencionado anteriormente la
mayoria de quienes decidieron participar en este proyecto migraron a Playa del

Carmen y empezaron a establecer sus nuevas redes de autoayuda.

Valdria la pena decir que en algunos casos las representaciones de las y los
interlocutores dieron cuenta que las amistades también tuvieron reacciones al
enterarse de sus procesos de infeccion por VIH, y de igual modo, algunas de esas
reacciones fueron positivas o negativas. Sin embargo, impactaron en muchos
casos mas que el de las familias; esto debido a que como lo mencioné
anteriormente, los amigos constituyen un apoyo mas grande que las propias

familias.

En esta seccidn soélo plasmaré las representaciones de las y los
interlocutores que les han contado a sus amigos sobre su seropositividad al VIH,
pues algunos de ellos hasta la fecha no han compartido su estatus serolégico por

temor al rechazo.

Cuando les cuestioné a las/los interlocutoras/es sobre si habian compartido

con alguien que no fuera familiar si diagnostico algunas/os hicieron referencia a las
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amistades, pues consideraron en su momento que esas personas los apoyarian

mas que la propia familia, o porque no querian causar preocupaciones a la familia.

No sabia a quién contarle, no s6lo en el momento de recibir el
diagnostico, y hasta la fecha, uno primero como que sondea a las
amistades para ver coOmo reaccionarian si compartieras tu estado de
salud, en mi caso recuerdo que no sabia si contarselo a mi mejor
amigo, pero después recordé que en una ocasion me pidié que lo
acompafara a hacerse una prueba y el me preguntd que si lo iba a
seguir queriendo si salia positivo y yo le dije que obviamente, asi
gue pensé, pues yo soy el que ahora esta en esta situacion el salio
negativo pero espero que pueda seguir contando con su amistad
incondicional, asi fue que me animé le conté y lo primero que hizo
fue abrazarme y decirme que estaria bien, eso pues me hizo sentir

bien (Roman).

Te digo que para cuando yo fui detectado muchos de mis amigos ya
estaban viviendo en carne propia el ser VIH positivos, algunos ya
estaban en etapa de SIDA, asi que pues no me costé trabajo el
decirles que yo también ya era parte del club, y mira que no se me
olvida que uno de mis amigos sacé una botella de vino y dijo
brindemos por la nueva bichuda, y la que tendra cara de Kaletra en
unos afios haciendo referencia a la lipodistrofia, uno se vuelve parte
de un grupo, comparte una identidad, que es la de ser portador de
VIH y entiendes completamente a ellos, tus amigos que lo estan

viviendo (Asrael).

En los casos de Roman y Asrael el apoyo de sus amistades fungié también
como una forma de autoatenciéon , no solo para entender el proceso de la infeccion
por VIH sino para buscar apoyo emocional, cuidados y compartir experiencias de

personas que han vivido por mas tiempo con la enfermedad. En este sentido
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retomo la propuesta de Menéndez (2009) para referirme a la autoatencibn como
“las representaciones y practicas que la poblacion utiliza a nivel de sujeto y grupo
social para diagnosticar , explicar, atender, controlar, aliviar, aguantar, curar,
solucionar o0 prevenir los procesos que afectan la salud en términos reales o
imaginarios, sin la intervencion directa e intencional de curadores profesionales,

aun cuando estos pueden ser la referencia de la actividad de autoatencion”.

Respecto a la autoatencién empleada por las y los interlocutores, mucha de
ella como veremos mas adelante proviene de amistades que recomendaban algun
tipo de terapéutica para minimizar los dafios provocados por el VIH, ademas que
recomendaban en muchos de los casos no tomar los ARV pues los consideraban

demasiados agresivos.

Aquellas amistades que experimentan de cerca el VIH conlleva a que en
casos especificos el entendimiento sea mutuo, ya sea por vivir también con el virus
o por haber tenido contacto cercano con alguien y de ahi vienen recomendaciones

para el cuidado de la salud.

Es como confesarte mutuamente en muchas cosas con las personas
gue aprecias, no fue hasta ese entonces que supe que mi amigo
habia andado con un chico que era positivo, y él mismo me dijo que
no me habia comentado nada por temor de que fuera a ver mal a su
pareja. Entonces en esa parte me dijo muy claramente, yo no te
puedo entender al cien lo que estds pasando pero puedo entender
muy bien lo que es convivir con alguien que tiene VIH, esa

experiencia espero te sirva ahora a ti amigo (Roman).

Lo primero que te dicen tus amigos que ya estan viviendo el proceso
es que estaras bien, en cierta manera yo los veia como expertos en
VIH por el hecho de que ellos lo tenian, si bien para unos las

experiencias eran mas fuertes otros tantos me decian no es verdad
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es que el otro exagera, pero el tener a personas que pasaron por el
mismo proceso antes que yo me brindé herramientas de contencién
mas fuertes que si yo hubiese vivido todo solo, ahora si que pues
mis amigos fueron los que me cuidaban y apoyaban mas que mi

familia (Asrael).

Ahora bien también existieron casos en los cuales el rechazo por parte de
las amistades también estuvo presente al igual que el de las familias, las y los
interlocutores refirieron a que fue el rechazo de los amigos que los afecté en mayor

grado que el de familia.

Se siente bien feo que aquellas personas que considerabas tus
amigas te den la espalda cuando les comentas que tienes VIH y no
s6lo hacia ti sino que también tengan esas actitudes con tus hijos.
Imaginate una de mis amigas también tiene hijos de la edad de los
mios y cuando le conté lo primero que les dijo a sus hijos es que no
le hablaran mas a los mios. Y ve tU a saber que tantas cosas habra
contado de mi, pero eso duele me explico porque es la familia que tu
escoges y pues gue te hagan ese tipo de cosas no va. Pero mira que
la vida es rara a veces y creo que todo se regresa no es que yo se lo
hubiese deseado pero un tiempo después su esposo enfermd de

SIDA y la contagi6 también a ella (Claudia).

Muchas veces no llegas a entender por qué las personas tienen
ciertas actitudes que se supone no deberian tener, varios amigos a
los que les dije que tenia VIH me dejaron de hablar y no es onda
porque todos estamos expuestos y yo sabia muy bien qué tipo de
practicas sexuales tenian, solo que habian corrido con mucha
suerte. La gente solo es cerrada a muchas cosas, pero eso sirve
para confirmar quien es tu verdadero amigo y quién no. Y de todos

modos te juzgan y acaban igual o peor (Hugo).
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Se aprecia que las y los interlocutores en todo momento buscaron y buscan
manejar la informacion que externan hacia las demas personas respecto a su
estado serologico, sondeando en muchos de los casos a las personas con las que
se comparte el diagndstico, tratando de identificar qué tipo de informacion poseen,
si existe 0 no la posibilidad de ser rechazadas/os podemos equiparar esta situacion
con lo postulado por Goffman (1989) en su libro La presentacion de la persona en
la vida cotidiana, en donde desarrolla una concepcion “dramaturgica de la vida
social, que permite enfocar la mirada en el cimulo de esfuerzos que hacen los
individuos para lograr una definicion de la situacion que les sea favorable, asi como
para sostener una definicion de la situacién en la que varios estan implicados. A
ello le llamé el manejo de las impresiones vy lo caracterizO como un conjunto de
actividades de intercambio de informacion y del control de la misma en la que se
involucran los individuos en sus encuentros cara a cara, con el fin de lograr sus
objetivos” (Castro, 2011:72).

En este sentido se debe precisar que las y los interlocutores participan
constantemente en actuaciones para llevar a cabo el desempefio de sus roles, ya
sea para ser vistos o no como afectados por el VIH, sacar ventaja o pasar

inadvertidos para no ser estigmatizados.

Finalmente tenemos a aquellas/os interlocutoras/es que han decidido no
compartir el diagndstico hasta la fecha con ningun amigo, la situacién evidente para
no hacerlo es igualmente el rechazo; sin embargo aqui se debe precisar que en
muchas ocasiones han sido aconsejados por otras personas que también viven con
VIH, para no hacerlo pues las experiencias de estos ultimos han sido poco

alentadoras.

De mi boca nunca salié nada, nunca le dije a nadie, pero después
me enteré que mi ex antes de morir dijo a todo mundo que yo lo

habia infectado, y pos se enteraron muchas personas que en
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realidad no eran mis amigos eran mas de él. En ese entonces
conoci a unas personas en el hospital donde me atendia y me
contaron que sus amigos y familiares no los aceptaron, entonces
pensé, para qué les digo si a lo mejor me pasa como a ellos,

mejor me evito el mal momento. (Rodolfo)

Relaciones laborales

Una de las principales preocupaciones que me surgieron al realizar esta
investigacion es la referente a como se ven afectadas la relaciones laborales en
personas que viven con VIH, pues aunque nadie puede ser despedido por ser
portador del virus, la realidad a la que se enfrentan muchas veces las personas
seropositivas es muy distinta. A este respecto trate de buscar investigaciones que
se enfocaran a los derechos laborales y VIH, sin embargo no pude encontrar

referencias para el caso especifico de México.

Es importante precisar que actualmente en el estado de Quintana Roo de
debe tramitar la Tarjeta Sanitaria para poder obtener empleo en el manejo de
alimentos y bebidas, tomando en cuenta que la mayoria de los trabajos que se
ofrecen en la region se enfocan a estos ramos es sumamente necesario poseer
dicho documento. Actualmente las pruebas que se realizan para la obtencién de la
Tarjeta Sanitaria solo corresponden a la deteccion de la Tifoidea y Solamonella,

cuando terminé con mi trabajo de campo se buscaba incluir Sifilis.

En dado caso de que algun usuario al momento de tramitar dicha tarjeta de
reactivo a alguna de las dos enfermedades no se le extiende el documento hasta
gue no reciba tratamiento y posteriormente se verifique que ya no es portador de

dichas etiologias.

De igual modo por ley, esta prohibido que las empresas apliquen cualquier

tipo de pruebas medicas, para detectar infecciones o enfermedades a sus
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trabajadores, sin embargo existen casos en donde es una condicionante para
poder aspirar a la obtencion de los empleos. Las empresas se justifican con el
discurso de que son estdndares que las cadenas hoteleras y restauranteras
establecen para la seguridad de sus huéspedes y comensales. Esto claramente es

un caso de discriminacion.

Entre mis interlocutoras/es las experiencias labores han sido diversas al
igual que las experiencias familiares y de amistad, se presentaron casos de
despido y de apoyo, asi como de renuncias voluntarias por complicaciones en la

salud.

Se empezaron a percatar que algo andaba mal conmigo cuando
empecé a pedir permisos para ir al Seguro, porque en ese
entonces trabajaba en ADO como taquillera y tenia el IMSS, pero
como debia ir hasta Cancun pues el trasladarme hasta alla
requeria que perdiera casi todo el dia, entonces mi jefe directo me
pregunté que pasaba conmigo, por un instante dudé en decirle
pero dije no, porgue qué tal que me pongo mal y se entera y sera
peor, asi que le dije que tenia VIH, el me miro me dijo, es por
aquel pendejo, pues sabia que mi ex andaba del tingo al tango y
como también trabajé en la empresa, y él veia como me trataba
pues no lo queria, no me queddé mas que decirle que si, su
reaccion fue muy violenta pero porgue no podia creer que yo
estuviera pasando por algo asi. La verdad es que €l me apoyo6
mucho, me trataba de poner en horarios que me permitieran ir al
doctor, y descansos los dias de mis citas médicas. Y me dijo que
no me preocupara, pero después cuando los mando mas altos
empezaron a ver que faltaba y que tenia incapacidades
recurrentes, €l me pregunté que qué haciamos y yo le dije que
pues les dijera la verdad a los jefes para que €l no se metiera en

problemas. Y fue por los mandos mas altos que empezaron a
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mandarme a otros sitios como Tulim o a ponerme horarios mas

pesados para que yo renunciara. (Adela)

La situacion a la que se enfrentd Adela mientras trabajé en ADO es una
clara muestra de cémo funcionan las relaciones de poder entre trabajador y
empleador, el acoso laboral fue el principal factor que vivio para que abandonara su
puesto sin necesidad de que fuera visto como un despido injustificado. Se percibe a
través de las representaciones de Adela que el prejuicio hacia las personas con

VIH sigue existiendo demasiado en los ambientes laborales.

El temor y te lo digo porque cuando compartes experiencias es
lo que todos tenemos en comun, es a que te corran asi porque
si, mira que cuando apenas estas empezando a lidiar con tu
diagndstico es peor, ya después uno va adquiriendo
conocimientos y asesorias de otras personas que pasaron por
lo mismo, pero aun asi existe esa duda, y es en ocasiones
evidente mas que nada porque debes de pedir permisos para ir
al médico, y empiezan a preguntarte si estas bien, en algunas
ocasiones yo menti y dije que tenia otra enfermedad pero no
VIH, pues sabes la gente reacciona de diversas formas si tu les
dices creo que es un cancer a si les dices que es VIH. A lo
mejor estd mal porque uno mismo propicia el estigma pero
también es cierto que son estrategias para no perder el trabajo,
y mas cuando estads acé solo sin la familia ¢pues cémo te
mantienes?. Es muy pesado el lidiar con la enfermedad y
saber que tienes que estar bien, verte bien, aguantar los
ensayos, yo soy bailarin, asi que pues empecé a consumir
muchos multivitaminicos para que no me diera el bajon y me lo

notaran en la chamba. (Hugo)
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Luchar por que no sea percibida la enfermedad para no perder el trabajo es
sélo una de las situaciones a las que se enfrentan las y los interlocutores dia dia,
en este sentido me gustaria mencionar la situacion a la que se enfrentaban no sélo
los interlocutores que decidieron participar en esta investigacion, ademas de ellos
en mi labor como voluntario en Vida Positiva Playa A.C. en conjunto con el
sindicato de la Confederacién Revolucionaria de Obreros y Campesinos (CROC) se
realizan jornadas de salud en los complejos hoteleros, en donde aplicamos pruebas
rapidas de deteccion de VIH; una de las preguntas frecuentes por parte de los
empleados de los hoteles era que si el resultado iba a ser pasado a recursos
humanos (lo que desde luego no sucede), cuando les explicas que no sera asi,

entonces muchos optan por realizarse la prueba.

En este sentido cuando algun trabajador salia reactivo a anticuerpos de VIH,
la primera reaccién, a pesar de que ya se les ha explicado que el resultado de la
prueba es confidencial, es la de pedir que por favor no se lo digamos a los jefes
pues temen el ser despedidos, pues conocen casos en que esas acciones se han

llevado a cabo.

Al explicarles que el objetivo de realizar pruebas en los hoteles es para que
ellos mismos tomen medidas en lo que respecta a su estado de salud, es variada,
algunos de los trabajadores desconfian de la eficacia de la prueba y otros mas
agradecen gue se las aplicasemos pues comentan que de no ser asi no sabrian lo

qué medidas tomar para mantener un estado de salud 6ptimo.

Algunos otros interlocutores mencionaron que ellos mismos decidieron
renunciar a sus empleos porque su estado de salud no era optimo, y antes de que

fuera evidente que vivian con VIH abandonaron su empleo.

Hubo un tiempo en el que si empeceé a tener estragos mas que
nada emocionales por la enfermedad, eso se reflejaba mucho en mi

desempeiio laboral, mi jefa inmediatamente lo notd, y me preguntd
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gué era lo que me pasaba, no quise decirle, asi que solo me limité a
contestar que tenia problemas personales ... a la semana renuncié
(Rodolfo).

De este modo “muchos aquellos que presentan una enfermedad
cronica tienen que tratar de controlar dos problemas interrelacionados pero
perfectamente diferenciados: preservar una identidad o un self aceptable
para ellos mismos y para los demas, y preservar una interaccion normal y
ordenada con los demas, de tal manera que les sea posible funcionar como

lo hace el resto de la gente” (Castro, 2011:75).

Practicas sexuales y VIH

Uno de los tépicos que quise desarrollar en la presente investigacion es el
gue concierne al del ejercicio de la sexualidad en personas que son portadoras de
VIH, esto con el objetivo de indagar como se modifican (si es que es asi) las
practicas sexuales que se tienen por el hecho de vivir con el virus. ¢Se utiliza

condon en todas las relaciones?, y ¢ por qué lo hacen o no?

Sé muy bien que una cosa son las representaciones y otras son las practicas
y puede que en las construcciones discursivas de cada una/o de mis
interlocutoras/es no sea cien por ciento veridica, sin embargo, dada la interaccion
y las relaciones de amistad que pude establecer con todas/os, en ese proceso de
dejarme de ver como el investigador para pasar a ser el confidente, en muchos de
los casos pude confirmar que la informacion obtenida al momento de las

entrevistas empataba con lo que me contaban en otros contextos de interaccion.

Una de las cuestiones de las que buscaba obtener respuesta es la referente

a ¢,como ejercian su sexualidad siendo personas VIH positivas?
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Algo que me pasé fue que me quedé traumado con respecto al
sexo, no te miento estuve facil mas de un afio sin tener relaciones
sexuales con nadie, pues pensaba que aunque usara condon me
podia pasar otra cosa como una hepatitis o sifilis es por eso que
no pude tener relaciones sexuales después de recibir el
diagnostico. Ademas de cuando me llegaba a gustar alguien no
sabia si contarle que era positivo 0 no, es como una carga moral,
y pues como aun no sabia cOmo manejar esos asuntos pues
antes de tener sexo les contaba que tenia VIH, y pues ya después

ya no querian tener relaciones conmigo (Roman).

Cuando mi esposo muri6, lo Gltimo en que pensaba era en tener
relaciones sexuales, de hecho pase muchos afios sin tener si
guiera un interés en conocer a alguien por lo mismo de mi
enfermedad, pensaba que me iban a rechazar cuando les contara,
y me hice a la idea de que todos los hombres son iguales, pero
poco a poco he ido entendiendo las cosas desde otra forma de
pensar, y bueno a las mujeres se nos ensefia a que debemos
mantener el menor nimero de parejas sexuales porque si no
nadie nos tomara en serio, eso también he ido entendiendo que

no es asi. (Claudia)

Las y los interlocutores manifiestan que les resulté dificil tener nuevamente
relaciones sexuales después de que supieron gque tenian VIH, los factores fueron
diversos si bien algunas/os mencionan que temian adquirir alguna otra ITS, en el
caso especifico de Adela prefirio dedicarse completamente al cuidado de su hijo,
ademas de que el peso religioso que conllevaba el tener relaciones sexuales la

marcé mucho mas.

Lo que me importaba mas que cualquier otra cosa era que mi hijo

estuviera bien, pues cuando nacié me dijeron que existia la
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posibilidad de que él fuera positivo, de hecho estuvo en
tratamiento de recién nacido para eliminar el virus, yo le pedi
mucho a Dios por mi hijo y le decia que él no tenia la culpa de mis
faltas, que yo estaba ya pagando por haber tenido relaciones
antes de casarme pero que a mi hijo me lo curara. Asi que pues
desde que me separé del papa de mi hijo no he tenido nada con
nadie, me acerqué mas a Dios y solo he vivido para mi hijo que
afortunadamente se encuentra bien. En cierta medida con todo lo
gue he pasado me he percatado que el interés en una pareja se

ha ido y que estoy mejor sola. (Adela).

De igual modo en el ejercicio de la sexualidad de las mujeres se puede
percibir demasiado la imposicion de roles de género dentro de sus discursos, en
este sentido retomo lo propuesto Halperin (1997) “en las percepciones y
significados sobre el cuerpo de la mujeres, este es aceptado soOlo para servir a
otros, la sexualidad femenina gira en torno a las necesidades y demandas de los
hombres”. Muchas de estas imposiciones sociales se presentaron durante mucho
tiempo en mis interlocutoras y hasta la fecha algunas de ellas se siguen

manifestando.

Cuando vives toda tu vida siendo abusada hasta te llegas a
pensar que es normal, que a lo mejor todas las mujeres pasan por
lo mismo y que no debes quejarte. Ahora que lo pienso yo
siempre estuve sometida a muchas cuestiones y pensaba que no
tenia otra alternativa, primero con mi padrastro y después con mi
ex esposo que me infectd, cuando él queria tener relaciones yo
s6lo debia acceder, pues eran mis obligaciones como esposa,
digo poco a poco he ido entendiendo que no es asi, pero pues es

lo que te ensefan.
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La violencia se sigue reproduciendo en muchos de los casos y se manifiesta
de otras maneras en mis interlocutoras, en donde la marca del VIH se hace
presente, sin embargo, ante las situaciones precarias en las que viven tienen que
generar estrategias de reinsercion a una vida “normal” en donde el estigma sea lo
menos percibido. Recordemos que mis interlocutoras cuentan con menos recursos
para obtencion de empleo, por los roles de género impuestos desde que eran
pequefias, ello llevé a que tuvieran desercién escolar y que esto se tradujera en

buscar en los hombres una opcién para sobrevivir.

Cuando después conoci al hombre con el que vivo ahora, también
me percataba que si queria sacar adelante a mis hijos iba a tener
gue acceder a sus deseos y condiciones, y si vas a decir que yo
misma me he buscado todo, pero en verdad que no es facil y no
por justificarme pero una ante todo busca el bienestar de sus
hijos. Cuando tuve la oportunidad le dije a mi pareja actual que
tenia VIH, yo estaba con mucho miedo porque me fuera a pegar
o algo asi, pero ya habiamos tenido relaciones sexuales con
condodn, el solo me mir6 y me abrazd, y me dijo que todo iba a
estar bien, y si fue asi por un tiempo pero después cambio, con el
tiempo la relacion se volvié mas una relacién de conveniencia, €l
tenia quien le hiciera de comer y le lavara y le tuviera la casa
limpia y yo tenia una forma de mantener a mis hijos, pero todo se
ha ido modificando. Con decirte que cuando discutimos me dice¢a

ti quién te va a querer si estas sidosa? (Sofia).

Al indagar en como es que retomaron el ejercicio de la sexualidad, los
varones parece que tienen una forma de hacerlo en donde se dificulta menos, si
bien Asrael, Roldolfo y Roméan, tuvieron ciertas dificultades para poder tener
relaciones sexuales después del diagnéstico (los tres refirieron que fue por un
periodo de un afo a afo y medio) uno de los factores primordiales fue el migrar a

Playa del Carmen para poder hacerlo. El estar en un contexto en donde no son
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conocidos les permiti6 ir desarrollando estrategias e ir eliminado miedos respecto a
vivir con VIH y tener relaciones sexuales, es importante mencionar que dichos
miedos fueron desapareciendo en la medida en la que aprendian mas acerca de su

padecimiento.

Es verdad aca en Playa el sexo es muy facil de conseguir, es un
lugar en donde la libertad es mucha, y hay muchos jévenes. Uno
sigue teniendo necesidades sexuales el deseo sigue estando
presente y no siempre estaras haciéndote justicia por cuenta
propia. Te das cuenta que el temor tiene que irse, que puedes
gozar de tu vida sexual con los cuidados que se deben tener.
Ademas aprendes que cada quien es responsable de su cuerpo, y
yo hoy en dia me responsabilizo por mi cuerpo, después de todo
lo que vives pues entiendes muchas cosas, a lo mejor soy egoista
pero durante mucho tiempo tratas de darle gusto a los demas y si
eso no dejé nada bueno pues creo que es hora de darme gusto a
mi. Yo me cuido por estar bien porque yo soy el que importo.
Antes cuando queria tener sexo con alguien, pesaba mucho el
decirle que tenia VIH, y he aprendido a lidiar con eso y si sélo es
un acostén yo ya no les digo que onda, de todos modos sé muy
bien que como no significé mas para ellos pues no es importante
decirles que lo tengo, eso no significa que ande cogiendo sin
conddn, simple y sencillamente que ya aprendi a que no es
necesario decirles ... Te aseguro que ellos son los que se ponen
mas en riesgo con el tipo de practicas que tienen que yo ponerlos
a ellos, luego te los encuentras en los antros teniendo sexo sin

proteccion. (Rodolfo)

La responsabilidad que cada quien tiene sobre su cuerpo y el ejercicio de su
vida sexual es una de las caracteristicas presentes en las representaciones, el

perder el temor a la marca estigmatizadora que conlleva el VIH, y que en las
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palabras de mis interlocutores esta presente y en su mayoria se debe gracias a los

medicamentos.

Te vas dando cuenta de muchas cosas, las formas de pensar
también van cambiando, cuando lei que las personas que
tenemos VIH y estamos bajo tratamiento y somos indetectables
no transmitimos el virus, eso fue como algo que me ilumind. Me
permitid el retomar poco a poco mi vida sexual, y acéa en Playa del
Carmen es lo que buscan, es feo decirlo pero nadie quiere algo
estable y serio, también es entendible tomando en cuenta que la
mayoria de la gente o sélo esta por unos dias por vacaciones o
sélo por unos afios. Tengo mis aplicaciones de ligue en el celular
y no te miento pero siempre hay quien te ofrece sexo, todos los
dias, no te preguntan si tienes VIH o algo lo Unico que les importa
es coger, y si a decir verdad si no eres tu el que se pone el
condon ellos no lo hacen, como que les vale o no sé. El miedo va
desapareciendo poco a poco y mira Alberto yo me puse a pensar,
pues en todos mis encuentros casuales usé condén, solo con mis
parejas no y fue por una de mis parejas que me infecté, entonces
me dije, Si no te paso nada con esos encuentros ocasionales fue
porque te cuidaste, me puse a pensar en cuantos de los chicos
gue tuve sexo tenian VIH no lo sabian, o lo sabian y no me lo
decian, pero usé condén y no pasé nada... lo mismo es ahora

pero ahora yo soy el portador indetectable y me cuido (Roman).

El ser un paciente en estado indetectable®’, es una de la principal referencia
de las personas que viven con VIH para mencionar que se encuentran en un
estado oOptimo de salud y hoy en dia para sefialar que no pueden infectar a

personas que no viven con el virus.

%7 Un paciente que se encuentra en estado indetectable es aquel que se encuentra bajo tratamiento ARV y la
cantidad de virus del VIH es tan baja que el instrumental utilizado para realizar el conteo no puede detectaros,
sin que eso signifique que el virus no se encuentre en el organismo.
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Si bien los interlocutores varones mencionaron que utilizaban el condén en
todos sus encuentros sexuales desde que supieron su diagnéstico, conforme
fuimos avanzando en la investigacion mencionaron que ocasionalmente no lo

hacian.

Si uso el conddn pero también es cierto que no lo he utilizado en
todo momento...una vez me topé con un cuate en el hospital y los
dos ibamos por el mismo consultorio, todo mundo sabe que en
ese consultorio atienden a las personas con VIH ... me saludo y
me pregunto que si yo también a lo que le dije que si, después me
propuso tener relaciones sin conddn, pero lo primero que me
preguntd es que si estaba indetectable...accedi, vas a decir que
soy un irresponsable pero la verdad es que queria hacerlo pues
tenia mucho tiempo que no lo hacia. Respecto a por qué lo hice,
pues porque queria sentir otra vez lo que era tener sexo sin
proteccion, porque si se siente diferente. A diferencia de cuando
me infecté, esta vez estaba muy consciente de los riesgos y adn
asi lo hice ... pero vaya ambos somos positivos, pero eso si te
puedo decir que no lo haria sin proteccién con alguien que no es
portador aunque sé que por mi estado de indetectabilidad no corre

riesgo, pero no es algo que yo haria (Asrael).

El estar en un lugar diferente al de origen les da a los interlocutores una
mayor sensacion de libertad para ejercer su sexualidad, esta situacién de igual
modo la percibi no sélo en mis interlocutores, sino que también estuvo presente en
poblacion que acudia a realizarse pruebas de detencién rapida a la A.C. . Cuando
les preguntas el estado civil muchos de los hombres que acuden mencionan que
son casados, y no solo eso, pues ademas de mencionar que tienen multiples

parejas sexuales muchos de ellos sefialan que tienes relaciones sexuales tanto con
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mujeres como con hombres, sin embargo en ambos casos la utilizacion del condon

es minima aunque posean al informacion sobre el uso y prevencion del VIH e ITS.

Algo que no esperaba encontrarme en campo y que respecta al ejercicio de
la vida sexual en poblacion migrante es la aceptacion que se tienen respecto a las
practicas sexuales de hombres con hombres, es decir, muchas de las mujeres que
estan casadas con estos hombres saben del tipo de encuentros sexuales de sus
parejas, y lo aceptan, sin embargo algo que escuche en multiples ocasiones es la

referencia que hacen las mujeres respecto a eso:

Prefiero que mi marido tenga relaciones sexuales con un hombre
porque de ellos no se enamoran solo es para calmar sus ganas.

(Mujer que se realizo la prueba de deteccion rapida).

Si mi esposo tiene sexo con otros hombres es mejor porque sé
qgue por un hombre no me dejard, pero si fuese con una mujer es
peor porque ahi si ni como hacerle para que se quede. (Mujer que

se realizé la prueba de deteccion rapida).

Adela fue la Unica de mis interlocutoras que sabia de las actividades
bisexuales de su pareja, sin embargo hace referencia al sentimiento para seguir

con su pareja a pesar de que sabia de ello.

Ya me habian dicho que él hacia cosas con hombres pero no
queria creerlo, ya sabes cuando estds enamorada no entiendes
razones, pero una vez lo caché con otro hombre en el cuarto que
rentdbamos, él estaba muy borracho y esa fue su escusa, pero
aun asi lo perdoné porque dije no pues si estaba borracho a lo
mejor él no queria hacerlo. Pero después se me desaparecia en
las noches o no llegaba a la casa en dias y cuando lo hacia

estaba muy quitado de la pena. Cuando le preguntaba me decia
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qgue él no tenia darme explicaciones hasta que una vez lo segui
en la noche y si confirmé que no solo era borracho sino que se

drogaba y tenia relaciones con otros hombres. (Adela).

Para Sofia la situacion resulté sorprendente de acuerdo a sus palabras pues
ella jamas se imaginé que su esposo tuviese relaciones con otros hombres hasta

que este murid.

Cuando muri6 me enteré por mi suegra que mi ahora difunto
marido tenia sexo con otros hombres, pero aparte me dijo que yo
era la culpable porque no lo atendia como debia. Me dio mucho
coraje y en se momento le contesté, no sefiora yo no tengo la
culpa que haya parido un hijo puto, porque por mucho que no lo
atendiera pudo irse con mujeres pero él queria hombres, asi que

no es mi culpa que tuviese un hijo mentiroso y maricon (Sofia).

Esta situacion me llevé a indagar como es que viven los procesos afectivos
siendo VIH positivas/os, la experiencias al igual que las anteriores han sido
diversas, la constante siempre serd la confesion del estado serologico ante las

parejas. El miedo al rechazo esta presente tanto en varones como en mujeres.

Una de las constantes que se presentan en todas y todos mis interlocutores,
es el miedo a confiar en alguien, pues recordemos que adquirieron el VIH estando
en relaciones “estables”, eso también ha dejado una marca en ellas y ellos, la
desconfianza y el pensar que pasaran por una situacién parecida una vez mas ha
hecho que les cueste iniciar relaciones amorosas ya sea por conviccion o por

miedo.

Para Adela y Claudia el estar en pareja no es prioridad pues en palabras de

ellas, la experiencia que tuvieron con sus esposo les hizo darse cuenta que no
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querian lidiar mas con situaciones de infidelidad y exponerse a violencia en

cualquiera de sus manifestaciones.

No me preocupa tener a alguien conmigo, te digo que la prioridad
es mi hijo, verlo crecer que sea un buen hombre para que no haga
lo que su papa, es por ello que siempre le digo que sienta lo que
sienta me diga la verdad que debe ser honesto. Creo que las
mujeres podemos estar mejor solas que los hombres, pues en
cierta medida somos mas independientes, ellos lo que muchas

veces quieren es una sirvienta y no una compafiera. (Adela).

Pues quien sabe si con lo tengo algun dia conozca a alguien que
me acepté con todo y lo que eso implica, pero tampoco me
consterna, he aprendido mucho con esta experiencia de vida, y
uno de esos aprendizajes es que no necesito de un hombre para
estar bien... hoy por hoy trabajo hago limpieza en casas y me
alcanza para comer, vestir y casa. Y o mejor es que no tengo que
lidiar con un hombre borracho, que me mienta y que me pegue
alguna otra cosa. Mis hijos ya estan grandes asi que ya puedo
hacer mi vida tranquila. El tener un novio no es en definitiva mi

prioridad como el estar sana. (Claudia).

En el caso de los varones, la situacion es distinta, pues ellos tienen el deseo

de tener una relacién a pesar de lo que el VIH representa en sus vidas.

Claro que me gustaria tener una pareja, pero es dificil a veces
creo que la Unica opcion que tengo para estar con alguien es que
ese alguien también sea positivo, aunque sé que no es una regla
porque existen muchas parejas serodiscordantes, pero es dificil
gue los hombres no salgan corriendo cuando les dices que eres

portador, no todos aceptan con facilidad a una pareja con VIH. Lo
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malo es que los chicos positivos que he conocido hasta el
momento no son de mi interés, no somos compatibles pues.

(Roman).

Ahorita tengo pareja lo conoci aqui en Playa, él es mas grande
gue yo, no sé si eso influya en que me acepte, tiene 46 afnos,
sabe muy bien lo que tengo porque cuando lo conoci dije este
hombre me gusta para algo serio, asi que para saber qué onda se
lo confesé, él me dijo que no era problema, y empezamos a
andar, pero si tarde muchos afios en tener pareja por lo mismo.
(Rodolfo).

Mi pareja actual también es portador, no porque yo lo buscara
sino porque se dio solito, el ahorita esta viviendo en D.F asi que
no vemos cada dos o tres meses, asi ha funcionado, ya a mi
edad uno deja de tener ciertas construcciones respecto a lo que
es el amor y las relaciones perfectas. ¢Es mas facil lidiar con
alguien positivo como uno ? Pues creo que lo qgue cambia es que
te entiende lo que sientes lo que es tomar todos los dias la
medicina, el ir cada mes al médico y pues cuidarse mas en

muchos aspectos (Asrael).

Respecto a esta situacion del VIH y las emociones afectivas otras
investigaciones confirmaron que “estas no aparecian solo en relacion al estigma,
sino también en los procesos de transmision del VIH/SIDA, en efecto, la carencia o
el exceso de amor, jugaban un papel importante en la infeccién y reinfeccion.
Dadas sus condiciones sociales y de salud los HSH tienen dificultades para
establecer parejas. Una consecuencia es que estos hombres ocultan su estado

seroldgico para evitar la muerte social y sexual” (Parrini, 2012:124).
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VIH y género

Indudablemente el vivir la experiencia del VIH es diferenciada por cuestiones
de género. A lo largo de esta investigacion he tocado varios puntos que me
confirmaron en campo que esto es asi. Si bien mucho de ello depende en gran
medida de los prejuicios y roles de género establecidos socialmente es indudable
gue sigue existiendo una idea bastante general de lo que es vivir con VIH siendo

mujer y siendo hombre.

Esta parte de andlisis de datos va muy de la mano con el ejercicio de la
sexualidad, y como ya lo mencioné en el apartado anterior, las mujeres en muchos
de los casos (no en todos) siguen teniendo poca o nula decision en el ejercicio de la
sexualidad. Esto nos lleva a retomar las pre nociones y prejuicios establecidos

socialmente respecto a una mujer con VIH.

En campo pude percatarme de que una mujer que vive con VIH sigue siendo
vista de dos maneras: victima o promiscua. Esto lo confirmé tanto en mis
interlocutoras como en la poblacién en general que acude a la A.C. a hacerse las

pruebas.

Dentro de las representaciones de las interlocutoras al contarme como creian

que eran percibidas en sus circulos sociales me comentaron lo siguiente.

Depende de quien venga la “apreciacion”, si es alguien que te
estima lo que inmediatamente te dicen es pobrecita vas a estar
bien, digo cuando lo comentas a alguien no es para que te tengan
lastima sino para que te muestren su apoyo de otras maneras. Si
es alguien que no te quiere mucho que digamos no te bajan de
puta eh, aunque sepan que fue tu pareja quien te infecto, la
verdad es que a veces siento que la gente cree que por ser mujer

una es fragil o no puede lidiar con el padecimiento porque no
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tendrd una las fuerzas para hacerlo. Es como si te vieran invalida
0 como si necesitaras reafirmacion por ser positiva, es complicado
sabes es que una siente muchas cosas y al parecer las Unicas
gue te entienden son las mujeres que estan pasando por lo mismo

que ta (Sofia).

Uno de mis amigos de ADO me abrazé muy fuerte cuando le dije
que tenia VIH, él es gay y me dijo que por qué a alguien como yo
le pasaba algo asi, digo sé que lo hizo en buena onda pero no
entiendo por qué las mujeres nos compadecen tanto y al mismo
tiempo se nos condena. Muchas veces también no saben ni tu
historia y la gente prejuiciosa te tacha que era una tal por cual, es
muy feo estar lidiando con ello (Adela).

Morris (1999) menciona en su investigacion sobre mujeres con SIDA, que
‘la enfermedad pierde gravedad cuando a corto plazo existian males mas terribles
y dolorosos que el SIDA; cuando se conocia tanto el problema de la enfermedad
que se perdia el sentido de su importancia, y cuando el SIDA adquiria
connotaciones moralizantes asociadas a personas de dudosa reputacion
(mondégamas o poligamas)”. En este sentido como hemos leido en las
representaciones de mis interlocutoras la cuestion moral siempre esta en
entredicho, directa o indirectamente, ya sea de forma positiva o negativa. Al
referirse a ellas como “pobrecita por qué te pasa esto a ti”, se entiende que tu que
era una buena mujer (dentro de las imposiciones de género y sexualidad) que no

tienes muchas parejas sexuales.

Otra situacion que se evidencié en campo respecto a las mujeres es que
socialmente las mujeres no deben de enfermar, pues son las que deben llevar los
cuidados dentro del hogar. Estas construcciones estan tan introyectadas en mis
interlocutoras que ellas mismas hicieron referencia de que no se podian dar el lujo

de perder la salud.
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Alberto no es que yo me quiera hacer la martir ni nada pero es
gue cuando me dijeron que yo tenia VIH me dije a mi misma: no
puedo tener esto, yo no me puedo enfermar no me puedo morir
porque qué va a ser de mis hijos estan chicos adn, quien va a ver
por ellos, una saca fuerzas de no sé donde. Y si hay dias en los
gue te sientes de la fregada, emocionalmente, fisicamente y no
quieres saber ya de nada pero bueno creo que a todos nos pasa
(Sofia).

¢Enfermar? noooo ¢(Coémo crees?, tienes que aguantar, mucho
porque cuando murié mi esposo, yo debia mantener a mis hijos,
cuidarlos, mandarlos a la escuela, yo ir a trabajar, hacerles de
comer Yy lidiar sola con mi enfermedad, sobre todo al principio ya
cuando vas conociendo otras mujeres que estan en las mismas
pues el apoyo viene de ellas, pero mientras una sola se chinga
con su dolor con su preocupacion y con el estar bien, aunque el
cuerpo pasa la factura tarde que temprano y pues yo si estuve
mal un tiempo que es cuando te digo que me regresé a Tabasco y
mi mama disque me cuiddé porque mas bien me asil6 para no

contagiarlos. (Claudia).

En el caso de los hombres la situacion se presentd de distinto modo, si bien
los contextos son distintos, me parece importante mencionar los hallazgos
encontrados en campo. Al ser varones, aungue sean homosexuales, la experiencia
de la enfermedad tiene ciertos privilegios (no en todas partes pero en donde si, son
bien aprovechados), en segundo lugar no tienen la responsabilidad de la

paternidad.

Sabes que es lo que me molesta mucho, cuando vas a un servicio

médico y saben que tienes VIH automaticamente piensan que
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eres homosexual, y te lo preguntan siempre, tus relaciones
sexuales son con hombres o0 con mujeres, para qué quieren saber
con quién coges si de todos modos ya tienes VIH, y pues para las
estadisticas al momento de que te dan el resultado ya saben que
era gay. Pero es como si a huevo la marca de ser gay tuviera que
estar en los documentos; y no solo en el hospital sino en todas
partes, hombre con VIH es automaticamente un puto y promiscuo.
La gente no sabe ni como lo adquiriste, y te aseguro que esos que
te discriminan no son blancas palomitas, pero son los que mas
andan chingando y queriéndote evidenciar y poner etiquetas

(Roman).

Pues en un principio si me afectaba las asociaciones que hicieran
de mi y el que yo tuviese VIH, pero hasta con eso aprendes a
lidiar, llega un punto que te vale madre, pero pues uno porque ya
desarrollo estrategias durante muchos afios, a mi me preocupa
por ejemplo los nuevos casos de infeccion en donde los morros
no saben aun como afrontar ciertas experiencias. Ahora si que a
chillidos de marrano oidos de carnicero. Si quieren pensar que
SOy un promiscuo que me acosté y me acuesto con medio mundo

pues que lo piensen yo sé qué onda de todos modos (Asrael).

Respecto a los roles de género en hombres y el ejercicio de la sexualidad
también existen ciertas construcciones sociales que vale la pena resaltar. Arias y
Rodriguez (1998) mencionan que los valores tradicionales respecto a la sexualidad
masculina y su doble moral no han cambiado. No existe un cambio en los valores a
pesar de los cambios en las conductas. El conddn no se usa de forma sistematica.
Entre las razones de este uso no sistematico del condon estan: el valor de lo
masculino (el verdadero hombre) estaba asociado al valor de asumir riesgos y no

desperdiciar oportunidades en materia sexual. Cabe mencionar que estas
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construcciones de masculinidad y valor a asumir riesgos se presenta también en

varones homosexuales.

De igual manera es pertinente retomar a Lara y Mateos (2006) respecto a
su investigacion en donde mencionan que hombres afectados por el VIH que tienen
sexo con hombres, no sélo sobrellevan el peso de la enfermedad sino también un
doble estigma que recaia sobre su sexualidad no convencional y el de su

seropositividad.

Una vez cuando fui al médico y queria comprobar si me tratarian
distinto por ser homosexual menti, cuando el médico me preguntd
si tenia sexo con hombres yo le dije: ¢Qué paso doc?, una cosa
es que tenga esto y otra que sea puto. Mi problema es que al
contrario me gustan demasiado las mujeres y pues a quien le dan
pan que llore, no me cuidé y pues si me dan entre pues ni modo
de no aprovechar. Te juro que el doctor se empezé a reir y
todavia me dijo pues si verdad, pero te hubieses cuidado porque
ya vez que hay unas que son de cascos ligeros, toda la atencion

fue distinta te lo juro. No podia creerlo (Roman).

Parece mentira que a pesar de que en teoria que el personal sanitario
debiera saber el contexto actual de la enfermedad se sigue asociando al hombre
con VIH como homosexual. Esta es una situacion que se presenta en muchos

hospitales y por parte del personal sanitario.

Respecto a como viven el proceso de enfermedad los varones de mi
investigacion existe una diferencia sustancial antes de migrar y respecto a Roman
y Rodolfo sobre todo pues recibian cuidados de parte de sus madres a diferencia

de Hugo y Asrael. Sin embargo al migrar esta situacién cambid.
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Creo que los hombres somos un tanto desidiosos para el cuidado
de nuestra salud, yo lo he visto con mi abuelo, padre, tios y
primos, nosotros no somos mucho de ir al médico cuando nos
sentimos mal, somos resistentes porque el mostrar enfermedad
es como signo de debilidad, pero creo también que aguantamos
muchos y queremos esos cuidados que mama o pareja nos dan.
Ser atendidos, cuidados y procurados para que el proceso de la
enfermedad sea lo menos dificil posible. Aunque también eso
cambia cuando tienes VIH, pues te tomas mas en serio tu salud,
ahora si que hasta que no te pasa algo grave no tomas
consciencia. Aca en Playa estando solo sin maméa que me cuide
pues trato de cuidarme mucho mas, si me da gripe pues luego
luego voy al médico por qué quién me cuida, no digo que no tenga
amigos pero ellos tienen sus actividades como para estar lidiando

con un enfermo. (Roméan)

En Sonora mi madre m cuidaba cuando tenia alguna complicacién
en mi salud, es muy gratificante tener los cuidados de alguien,
creo que en cierta medida cuando es asi nos tiramos mas a la
cama. Pero creo que el VIH nos ensefia a muchos a lidiar con las
enfermedades de otra manera, maduras, te vuelves responsable y
mas si ya no tienes a tu mama que te cuide, ¢ te das cuenta como
siempre recurrimos si es posible al cuidado de las mamas? Asi

estés ya viejo. (Rodolfo)

Parrini (2008) sefala que en casi todos los casos, la familia —especialmente
la madre- era la principal fuente de apoyo; la pareja lo era en mucha menor medida
(muchas parejas abandonaron a los pacientes). Los varones inconscientemente
reproducen roles de género respecto a la vivencia de la enfermedad, mostrandose

en un lugar de confort mientras tienen a sus redes familiares cerca.
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Expertizacion en VIH por parte de las y los interlocutores

En los pacientes con VIH como en todas las enfermedades cronico-
degenerativas los pacientes van adquiriendo conocimientos respecto a su
enfermedad, Pecheny (2002) evidencia como el médico influye en el “capital del
paciente”, este capital de informacion y de autonomia es mayor en quienes vienen
de, o se integran a, redes de sociabilidad de personas afectadas directa o

indirectamente por la patologia.

Con el término de expertizacion se designa al proceso mediante el cual los
pacientes con enfermedades cronico-degenerativas van adquiriendo un
determinado numero de conocimientos que los alejan de su situacién de legos, en
particular de materia médica, y los acerca a aquellos que detentan el saber legitimo
en la materia, es decir los profesionales. Dichos conocimientos pueden ser
discursivos (que pueden expresarse en palabras) o practicos (conocimientos
tacitos, saber-hacer) (Giddens, 1994).

En cuanto a los datos obtenidos en campo el proceso de expertizacion se ve
en mayores dimensiones en mis interlocutoras/es al encontrarse en contextos de
migracion, esto debido a que en sus lugares de origen los varones mencionaron
que la atencion médica y los conocimientos de los especialistas eran mayores a los
que tiene el médico que los atiende en Playa del Carmen.

El acudir mensualmente o semestralmente a las consultas con el
especialista va dotando a los pacientes de herramientas respecto al control de su
padecimiento. De igual modo dicha expertizacion puede ser recibida mediante otros
pacientes con quienes comparten experiencias 0 buscando informacion

especializada en la red.
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Cuando recién te diagnostican eres muy ignorante de muchas
cosas, términos médicos especializados, tratamientos, reacciones
de medicamentos, etc., y todo lo que te dice el doctor lo sigues al
pie de la letra pues crees que ellos dicen absolutamente toda la
verdad y pues los ves como eso, especialistas en VIH, crees que
todo lo que te dicen que hagas es por tu bien, después te das
cuenta que no es asi y que ignoran tantas cosas. Creo que eso lo
terminé por confirmar aqui en Playa del Carmen pues en mi
opinion el doctor que nos atiende no sabe muchas cosas y lo digo
con certeza, en D.F. me atendia en la Clinica Condesa y después
en el INER, ahi los médicos son expertos en la materia, la
atencion, las indicaciones son de otro nivel, si te sientes mal te
mandan estudios de luego luego. Aqui en el Hospital General de
Playa no pasa nada de eso y a veces creo que yo sé mas sobre

mi enfermedad que el doctor (Roman).

Cuando voy al médico ya sea al especialista o al Simi por algin
malestar, les doy todos los datos que deben saber, como mi carga
viral, mis CD4, tratamiento que tomo, a veces me mandan algun
medicamento que no puedo tomar y entonces le comento al
doctor que no puedo tomar ese medicamento porque me causa
interaccién con mis ARV, y pues él obviamente no sabe, algunos
mas sacan su manual médico y revisan las interacciones jajajaja,
recuerdo bien que una vez un doctor me dijo —usted sabe mas de
su enfermedad que yo, si sabe que medicamentos debe tomar
mejor digame para que su consulta no sea en valde- algunos
otros me han dicho que me he vuelto un experto como tal en lo

que respecta al VIH. (Asrael)

En este sentido Pecheny (2002) menciona que en los casos de VIH/SIDA,

como el saber médico no es monolitico ni tiene respuestas para muchos de los
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principales interrogantes, el saber de los pacientes aparece como compitiendo mas
legitimamente con aquel. Incluso puede analizarse en qué medida este contexto de
‘no saber” y “no poder’” médico llegé a delinear una relacibn médico-paciente
caracterizada por una asimetria y distancia menor que la tradicionalmente atribuida

a la misma.

Las mujeres también mencionaron como el proceso de expertizacion de la
enfermedad les ha hecho diferenciar entre etiologias asociadas al VIH y las que no
tienen relacién con el mismo. Evidencian como los médicos las subordinan y las

tratan de ignorantes en algunas ocasiones.

Te juro Alberto que a veces no sé cdmo pueden ser
doctores, llevo ya muchos afios viviendo con VIH, sé diferenciar
entre un sintoma asociado por ello o no, pero a los doctores les
dices que tienes VIH y todo lo asocian a eso. Como cuando me
dio una neuropatia periférica, no el doctor me dijo que eran mis
achaques de mujer, que exageraba en mis problemas que mejor
me consiguiera un marido a ver si asi me calmaba un poco.
(Claudia).

Las interlocutoras aprender a diferenciar muy bien los sintomas que
presentan ante alguna eventualidad médica, “la habilidad para leer signos que
preceden a una crisis es el primer paso importante para el manejo de una
enfermedad crénica. Ademas la mayor parte del tiempo el paciente esta lejos de las
instituciones de salud, de modo que el y su familia deben apoyarse en su propio

juicio, sabiduria e ingenuidad para controlar sintomas” (Strauss, 1986).
Algo que es de suma importancia es el uso de la terminologia médica en

pacientes crénicos y como es incorporado al lenguaje cotidiano, incluso por

personas y familias en principio ajenas a tal vocabulario.
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Cuando mi mama sabe que tengo toma de muestra, me
pregunta como sali en mis CD4 y que si estoy indetectable, en
cierta medida ella también se ha vuelto experta en VIH, recuerdo
de las ultimas veces que me acompafo en el D.F. a mis consultas,
se ponia a platicar con mamas de chavos recién diagnosticados y
les daba recomendaciones a las mamas y a los chicos para que

estuvieran bien. (Roman).

Dentro de la expertizacion de los pacientes un elemento importante y al que
mis interlocutoras/es hicieron referencia es el que respecta a la lectura de los
resultados de los andlisis clinicos, ya sea carga viral y CD4 o biometrias heméticas,
orina, perfiles hepaticos, quimica sanguinea, triglicéridos, etc., pues las y los
interlocutores al vivir con el VIH de igual manera buscan informacién sobre los
efectos que tienen los tratamientos en sus organismos. En este sentido la lectura
de dichos resultados “es uno de los conocimientos indispensables que adquieren
los pacientes cronicos a medida que pasan los afios y que viene a ratificar 0

rectificar la propia experiencia corporal” (Pecheny, 2002: 34).

Recuerdo que mis primeros analisis generales yo solo veia
nameros y valores de referencia, pero el doctor los interpretaba y
solo me conformaba cuando me decia, estas bien o tienes alta la
glucosa, pero cuando te hacen estudios cada 6 meses y cuando
ya llevas tantos afios con el VIH uno también aprende a
interpretar los estudios, como cuando vi que tenia el colesterol y
los triglicéridos altos, si bien sabia que era uno de los efectos de
los ARV, pensé no me vaya a morir mejor de un infarto, asi que le
comente a mi médico que si me podia mandar bezafibrato para
bajarlos. El sélo sonrié y me dijo pues otra pastillita no nos hace

dafio al contrario. (Roman).
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Mis interlocutores también mencionaron algo que es parte fundamental en la
trayectoria de pacientes con enfermedades crénicas y que es pieza medular de la
antropologia médica, los procesos de autoatencién como formas de expertizacion.
Entendiéndose como autoatencidon como “las representaciones y practicas que la
poblacidon utiliza a nivel de sujeto y grupo social para diagnosticar, explicar,
atender, controlar, aliviar, aguantar, curar, solucionar o prevenir los procesos que
afectan su salud en términos reales o imaginarios, si la intervencion central, directa
e intencional de curadores profesionales ... la autoatencion implica decidir la
autoprescripcion y el uso de un tratamiento de forma autonoma o relativamente

autonoma” (Menéndez, 2003: 52).

Una se va conociendo a si misma, cuando es algo grave
pues todo eso que sientes es diferente pero cuando no, y solo es
algo menor tomas el medicamento que ya sabes que te ayuda,
tengo mi cajén con medicinas, y mira que son bastantes, luego
cuando me empieza a dar diarrea ya sé que me puedo tomar la
loperamida y me ayudo con algun té de manzanilla, es que ir a
perder todo el tiempo a la clinica para que te atiendan pues no es
algo que una tenga tiempo de hacer, sino a qué hora trabajo. Y
pues tanto tiempo de estar tomando pastillas que para el dolor,
gue para que estés bien de salud, si llegar a desesperar y no es
padre pasar todo el tiempo en los hospitales, a veces acabo de ir
a mi consulta y como a los dos o tres dias me enfermo de algo y
digo ay mejor me tomo la medicina que ya sé que me hace.
(Claudia).

En este sentido es importante retomar una vez mas a Menéndez (2003) ya
que postula que la autoatenciéon suele ser confundida o identificada por la
biomedicina exclusivamente con la automedicacion. La automedicacion sélo es
parte de la autoatencién y unicamente no se refiere a la utilizacion de farmacos de

la industria quimica farmacéutica, sino a todas las sustancias y actividades que
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dedicadas y usadas por los sujetos y microgrupos para actuar respecto a sus

padecimientos.

Te conté que durante mucho tiempo no estuve tomando ARV,
pues cuando iba a mis consultas, porque esas si las seguia
teniendo, el especialista me preguntaba como le hacia para tener
CD4 tan altos y la C.V. tan baja, cuando le comenté que usaba la
terapia de cdmara de ozono y el factor de transferencia, no me
podia creer, y lo Unico que dijo fue que deberian investigar mas

otras formas terapéuticas para controlar el VIH (Rodolfo).

Las y los interlocutores que participaron en esta investigacion refirieron a
gue en algunos momentos han utilizado otros métodos ademas de los farmacos
para tratar algin malestar, o como complemento de las terapias ARV que llevan, y
en de acuerdo a sus representaciones los resultados han sido bastantes

satisfactorios.

Algunas terapias consisten en tomar pastillas de ajo para estimular el
sistema inmune, ingerir plata coloidal para eliminar bacterias y hongos, tés y
herbolaria que no interactie de acuerdo a sus palabras con los medicamentos

ARV, suplementos vitaminicos y limpias.

Se puede percatar que el proceso de expertizacion ha dotado a las y los
interlocutores de herramientas para poder enfrentar la enfermedad y con el paso
del tiempo convivir con ella. Lo que en un principio generaba conflicto en ellas/os
respecto al diagnostico hoy en dia han sabido manejarlo de manera mas positiva

posible.
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Durante el desarrollo de esta investigacion los datos arrojaron informacion
valiosa sobre todo para entender como se viven los procesos de S/E/A en mujeres
y hombres portadoras/es de VIH/SIDA. Explicaré las conclusiones a las que se ha

llegado en esta tesis.

Respecto a los saberes de las y los interlocutores en materia de VIH/SIDA
los datos arrojaron claramente que la informacién que poseian era escasa o casi
nula y mucha de la misma provenia de los medios de comunicacién y discursos
oficiales biomédicos. Es importante resaltar que de igual modo la brecha
generacional fue determinante para obtener datos respecto al virus, pues los y los
interlocutores que se encuentran pasando los 35 afios mencionaron en reiteradas
ocasiones que la informacion alusiva a la enfermedad en el periodo en el que eran
adolescentes o se eran menores a los 30 afios el VIH/SIDA era considerado como

una sentencia de muerte.

En este sentido Roman que es el interlocutor mas joven menciona que la
poca informacién a la que el accedi6 mencionaba que existian tratamientos pero
gue a pesar de ello en sus circulos sociales de interaccion la idea prevaleciente
respecto al VIH antes de que el fuera diagnosticado era a que el VIH llevaba a la

muerte.

El VIH/SIDA para las mujeres que participaron con sus testimonios, era
concebida como una enfermedad que sélo se presentaba en hombres o en algunas
mujeres que se dedicaban al trabajo sexual o eran “muy promiscuas”, pero jamas
se imaginaron que esta situacion se presentara en mujeres amas de casa

monogamas.

Esto no lleva a otra premisa importante que refiere a las construcciones

sociales respecto a la enfermedad establecidas por los prejuicios y la
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estigamtiazcion, con esto me refiero que mis interlocutoras/es mencionaron que
ellos mismos veian al VIH/SIDA como una enfermedad de la cual no se debia
hablar y si se llegaban a enterar de alguien que fuese portador/a lo/a relegaban y

estigmatizaban.

La idea de que en parejas estables o0 exclusivas no se podia presentar un
proceso de infeccibn estaba muy arraigada en las nociones de mis
interlocutoras/es, no se sentian en peligro al ejercer su sexualidad sin cuidados
necesarios por estar con sus parejas. Tomando en cuenta que todas y todos mis
interlocutores adquirieron la infeccibn mientras se encontraban en relaciones
estables, esta situacion les generé un conflicto muy grande, ya que mencionaron
tajantemente que la confianza en la pareja es fundamental y sobre todo cuando se

tienen relaciones sexuales sin proteccion.

Respecto a ignorar las formas de transmision, la via vertical es decir la de
madre a hijo y la de compartir jeringas con personas positivas fueron las dos que
ignoraron, las que sabian ellas y ellos antes de ser diagnosticados era la infeccion
via sexual y las transfusiones sanguineas con sangre infectada. En el caso de las
mujeres (Sofia y Claudia) supieron que la via vertical madre a hijo existia hasta el

momento en el cual recibieron el diagndstico.

Estos datos y mi experiencia como voluntario en la A.C. evidencian que aun
hoy en dia los conocimientos sobre VIH/SIDA siguen siendo limitados, se pensaria
que esta situacion cambia por cuestiones de nivel educativo, pero la etnografia
muestra que no necesariamente es asi, pues tanto aquellas personas que cuentan
con un nivel educativo mas alto también tenian nociones muy limitadas de
VIH/SIDA.

En este sentido también es importante mencionar que la informacion sobre
el uso del conddn sélo se presentd en los varones de manera muy basica, pues en

las mujeres al tratarse de temas del ejercicio de la sexualidad eran considerados

235




Higat
—l

ClcSAS

tabd en sus contextos familiares y de amistad. Esto pone en evidencia la
subordinacion de la mujer no sélo en el acceso a informacion de temas de salud

sexual y reproductiva sino del ejercicio de la sexualidad misma.

Estas condicionantes respecto a los saberes en torno al VIH/SIDA generan
la necesidad de reflexionar la importancia no so6lo de crear conciencia en el uso
adecuado del condén como forma eficaz para prevenir una infeccion, sino que
ademas, evidencia la que aunque se cuente con la informacién en muchos de los
casos no es un factor determinante para tener practicas sexuales que disminuyan
la probabilidad de contraer el virus. Aunado a esto deben de existir politicas
publicas de prevencion que sean realmente efectivas y con las que se identifiquen

todos los sectores de la poblacién que son vulnerables a contraer el virus del VIH.

Un aspecto mas que es importante plasmar es la no diferenciacion que
existe en la poblacién respecto al VIH y el SIDA, es decir, las personas creen que
todas las personas con VIH presentan SIDA, no poseen informacion adecuada y
detallada de lo que es el virus y lo que es el sindrome y codmo se pasa de un estado
de ser portador de VIH al de estar con cuadro clinico de Sida. Esta situacion se
presenta hasta en el personal sanitario pues se refieren a los pacientes como

personas con Sida.

Las nociones respecto al VIH/SIDA en efecto fueron restructuradas y
modificadas sélo hasta el momento del diagnéstico como se presenta en pacientes
con otras patologias. La incertidumbre ante el diagndstico confirmatorio de ser
portadora/or de VIH orilld6 a que las y los interlocutores buscaran informacion
especializada en el tema en diferentes fuentes: el internet, los libros y las
experiencias de otras personas. Esta busqueda de informacioén tuvo como objetivo
comprender mas el proceso de infeccion y tratar de minimizar la angustia que éste

presento.
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Las y los interlocutores mencionaron que fue hasta el momento del
diagnostico que empezaron a tomar mas serio los procesos de S/E/A, pues
anteriormente la desidia o la no preocupacion a enfermedades comunes como
gripes o infecciones estomacales eran relegadas por ellas/os mismas/os y en

muchas ocasiones dejaban que desaparecieran por si solas.

A nivel emocional desde luego el diagndstico de VIH representd un ruptura
exponencial en las y los interlocutores, sin embargo como se leyo en el desarrollo
de la investigacion, cada una/o generd sus propias estrategias para hacer frente al
padecimiento. En el caso especifico de mis interlocutoras el principal motor fueron
los hijos, pues la preocupacion se centro en la posibilidad de que éstos quedaran
huérfanos y sin alguien que los cuidara. En el caso de los hombres el deseo de no
llegar a etapa de SIDA, los estudios y el trabajo fueron los alicientes para salir del

periodo de depresién que ocasiono el diagndstico.

A pesar de la informacién que obtuvieron al recibir el diagndstico y de la que
ellas y ellos buscaron por cuenta propia, la idea de la muerte se siguid
presentando. El temor después de recibir el diagnostico y tomar tratamiento ARV
se centra en la falla de los mimos, o en generar resistencia. Lo que llevaria a los
pacientes a disminuir sus cantidades de CD4 y aumentar su C.V. y por

consiguiente desarrollar cuadros de SIDA.

Una de las estrategias para poder afrontar el diagndstico es el compartir con
alguien de confianza el mismo, sin embargo el temor al ser rechazados se presenté
de forma mas fuerte al inicio de su trayectoria como pacientes con VIH, las
situacion del rechazo generdé mas hermetismo en las y los interlocutores respecto a
su padecimiento. Sin embargo cuando fueron apoyados en sus contextos de
interaccion la enfermedad en sus palabras fue mas llevadera. Esto evidencia la
profunda necesidad de apoyar a las personas con VIH/SIDA para que el proceso

sea afrontado con un poco mas de tranquilidad.
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“Soledad” es la palabra que utilizaron mucho las y los interlocutores para
referirse no so6lo en a la situacion en el diagndstico sino en la vivencia del dia a dia
por ser portadoras/es de VIH, he ahi la importancia de los grupos de ayuda mutua

para que ese sentimiento no se presente en ellas/os.

El estigma y la discriminacion contindan vigentes en las y los pacientes con
VIH/SIDA, es decir si bien en algunos sectores (muy especificos) estas situaciones
se han ido desvaneciendo es muy cierto que aun hoy en dia a mas de 30 afios de
que surgié el VIH/SIDA, las y los afectados por el virus siguen viviendo estas
situaciones, no solo en sus grupos de interaccibn mas cercanos como los son la
familia, amigos y trabajo, sino por las mismas instancias estatales y lo peor de todo,

por las instituciones sanitarias.

De acuerdo a las representaciones de mis interlocutoras/es respecto a cémo
son percibidos por la sociedad, existe un consenso generalizado, hombres con VIH
son vistos inmediatamente como homosexuales, mujeres con VIH son vistas como
victimas de sus parejas, como trabajadoras sexuales o promiscuas. El generar
categorias de juicio y peyorativas alrededor de padecimientos tan estigmatizados
como el VIH tienen como consecuencia discriminacion y violencia de diferentes
tipos, como lo es la violencia psicoldgica, la violencia simbdlica, violencia de
género, violencia laboral, violencia por orientacion sexual y que como resultado las
personas que viven con VIH/SIDA se auto estigmaticen y tengan la necesidad de

ocultar su enfermedad.

En lo que concierne a la forma de vivir los procesos de S/E/A en contextos
de migracion los datos revelaron que las y los interlocutores se apoyan en sus
redes de amistad ya que no cuentan con sus familiares o los amigos de sus lugares
de origen por estar en una ciudad distinta y alejada. Los lazos de parentalidad no
sanguinea llegan a ser mas fuertes en muchos de los casos sobre todo en
aquellas/os interlocutoras/es que fueron rechazados por sus familia al compartir su

diagnéstico.
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Respecto a la ciudad donde adquirieron el VIH, Adela, Sofia, Claudia y Hugo
fueron quienes se infectaron en Playa del Carmen, Rodolfo, Asrael y Roman
recibieron el diagndéstico asi como conocimiento de su infeccidn en sus lugares de

origen.

Algo que es de suma importancia como hallazgo es el que concierne a ver la
migracion a Playa del Carmen como una oportunidad de iniciar de nuevo, pues al
estar viviendo en una ciudad en donde nadie te conoce es fundamental para tratar
de borrar las dificultades que trajo el diagnéstico y la vivencia del VIH en los
lugares de origen. En este caso podemos afirmar que tanto las y los interlocutores

ven positiva esta arista de migrar.

La dificultad a ademés de estar alejados de la familia y amigos radica (para
quienes recibieron el diagndstico y tratamiento en sus lugares de origen) en el nivel
y la calidad de atencién de las instituciones sanitarias locales. Pues consideran que

esta muy por debajo.

Los datos confirmaron que el ejercicio de la sexualidad en Playa del Carmen
es mas facil incluso para las personas con VIH, pues en sus representaciones
mencionan gue no sienten la presion de la familia y eso hace que sus encuentros
sexuales sean mas espontaneos, ademas de que estan conscientes de que al ser
un lugar turistico las imposiciones morales son menos rigidas, tanto para hombres

como para mujeres.

Lo preocupante seria en el tipo de practicas sexuales que tienen, pues
algunos de los interlocutores varones mencionaron que algunas veces no han
utilizado condén aun sabiendo que viven con VIH, al igual que personas que se
realizan la prueba de deteccion la cuestion primordial para no usarlo es la

sensibilidad durante el coito.
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El estigma y la discriminacion hacia personas que viven con VIH/SIDA sigue
permaneciendo en la sociedad, s6lo es modificada (en ocasiones) cuando se vive
de cerca con la enfermedad, es decir, cuando algun familiar o amigo esté infectado
con el virus, es importante mencionar que este proceso no se da de la noche a la

mafiana, sino que al igual que otros procesos, se va construyendo poco a poco.

Las diferencias sustanciales entre ser hombre y mujer con VIH/SIDA siguen
remitiéndose a cuestiones de victimizacion de las ultimas y culpa de los primeros.
Pues se sigue creyendo que las mujeres no tienen multiples parejas sexuales y que
los hombres son homosexuales y promiscuos y ellos se han buscado su
enfermedad, esto evidenci6 que los varones con VIH/SIDA son mas estigmatizados
al menos en el contexto de esta investigacion, refutando la hipotesis inicial de que
eran las mujeres las que vivian mas estigmatizadas (esto no quiere decir que no

exista por completo el estigma en ellas).

En este sentido estos prejuicios conllevan a que las medidas de prevencion
no sean las adecuadas sobre todo en relaciones de pareja estables. De este modo
es importante recordar que el peso de la construccion social de la fidelidad y el
amor esta muy presente no solo en las representaciones de las y los interlocutores
de esta investigacion, sino en muchos de los usuarios de pruebas rapidas a
quienes les di pos consejeria. Pareciera ser que tienen la idea de que el amor los

protegera del VIH.

En el estado de Quintana Roo las politicas de prevencién y atencién del
VIH/SIDA son limitadas, a pesar de que a nivel nacional se les debe realizar la
prueba de deteccion al VIH a todas las mujeres embarazadas, muchas de ellas
acudian a la A.C. a realizarsela pues las instituciones sanitarias no cuentan con

reactivos.

La atencidon médica (en el caso de mis interlocutores y de otros usuarios con

los que tuve la oportunidad de convivir) es deficiente sobre todo cuando los
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pacientes son migrantes y tienes puntos de comparacion, el desabasto de
medicamento existe en Quintana Roo a pesar de que las autoridades lo nieguen,
no se siguen los protocolos de atencion a los pacientes, pues muchos de ellos
llevan méas de un afio sin estudios de C.V. ni CD4, los tratamientos ARV se recetan
sin indagar en las trayectorias médicas de las y los pacientes y de esto modo saber

cual es el medicamento idéneo para cada caso.

El tema del VIH/SIDA no es prioridad en la agenda estatal, pues en los
discursos de los funcionarios publicos y de gobierno esto trae una mala imagen al
estado y por consiguiente, al desarrollo turistico de la region, sin embargo, esto
sélo evidencia que las autoridades no realizan su trabajo como deberian de
hacerlo, pues al indagar en los turistas nacionales y extranjeros saben muy bien

gue al ser un destino turistico sexual, el indice de VIH e ITS es alto en la zona.

Esta investigacion apuesta por la creacion de politicas publicas de
prevencion y atencién al VIH/SIDA que muestren la realidad de la problematica. A

nivel de prevencion:

e Hacer ver a las personas que no por tener una pareja estable se esta exento
de contraer el virus.

¢ Eliminar la violencia de género por parte de los varones hacia las mujeres en
todas sus manifestaciones, sexual, psicoldgica, econémica, simbdlica, etc.,
para el ejercicio de la sexualidad informada y responsable de las mujeres.

e Eliminar la violencia por orientacién sexual para el ejercicio responsable de
la sexualidad de los HSH, sin temor a ser sefialados.

e Sensibilizar sobre los problemas que devienen de los roles de género
impuestos socialmente en las mujeres, sumision, disponibilidad sexual para
sus parejas, el no acceso a la informacion en temas de salud sexual y
reproductiva.

e Sensibilizar en los problemas que devienen de los roles de género

impuestos socialmente a varones: reproducir la idea de riesgo en las

241



Higat
—l

ClcSAS

practicas sexuales como muestra de masculinidad, el tener multiples pareja
sexuales como construccion impuesta para probar su hombria, el ingerir
bebidas alcohdlicas y tener relaciones sexuales sin proteccion.

e Informar con lenguaje simple y sobre lo que es el VIH/SIDA y como se
transmite, pues muchos migrantes son de origen indigena y no cuentan con
los recursos educativos ni culturales para saber sobre el tema.

e Brindar condones a adolescentes y menores de edad y dejar de pensar que
no tienen relaciones sexuales de riesgo. Y que la practica de consejeria a

menores de edad en temas de salud sexual y reproductiva no sea negada.

A nivel de atencion:

e Crear el CAPASITS de Playa del Carmen para que los pacientes tratados y
personas que tengan relaciones sexuales de riesgo reciban la atencion
necesaria y especializada.

e Capacitar al personal médico sanitario con cursos de sensibilizaciéon de
género y VIH/SIDA para la atencion 6ptima de los usuarios de los servicios
de salud.

e Poner a personas capacitadas en el programa de VIH/SIDA del estado de
Quintana Roo, para que el pedido de medicamentos ARV a CENSIDA se
realice de forma oportuna y no exista desabasto de medicamentos.

e Contar con médicos infectélogos que atiendan a los pacientes con VIH/SIDA
en el Hospital General de Playa del Carmen.

e Que se realicen las trayectorias médicas de los pacientes para saber cual es
el medicamento mas idéneo de acuerdo a sus antecedentes etiol6gicos y
exista una adherencia al tratamiento.

e Flexibilizar como en otros estados la manera de recoger los medicamentos
ARV por alguna persona autorizada por los pacientes para que no se
interrumpa su tratamiento, tomando en cuenta que en muchos casos los

trabajos impiden asistir a las consultas 0 a recoger el medicamento.
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e Realizar los examenes de laboratorio que marcan los protocolos de atencion
nacionales e internacionales para pacientes que viven con VIH/SIDA, (Carga
Viral y CD4) por lo menos cada 6 meses para identificar si existe o no falla o
resistencia en el medicamento.

o Crear grupo de autoapoyo dentro de las instalaciones del Hospital
General de Playa del Carmen, pues es el punto comdn en donde
pueden llegar con facilidad las personas infectadas por VIH. Contar
con personas especializadas en la atencion del VIH/SIDA (Psicologo,
Antropélogo médico, Medico social, Salud Publica), pues la parte
social de la enfermedad también debe ser atendida para entender

problematicas en la experiencia de vivir con el VIH.

Esta investigacion pretende ser continuada en la fase doctoral y en la
creacion de articulos especializados pues los datos que se obtuvieron en el trabajo
de campo han sido muy abundantes, sin embargo por cuestiones de tiempo sobre
todo de indole administrativa, se han tenido que suprimir, sin que ello signifique que

no tengan importancia.

Como investigador puedo concluir que esta experiencia en investigar el
VIH/SIDA ha tenido como resultado a nivel profesional la creacion de conocimiento
en conjunto con las y los interlocutores, es importante mencionar que si ellas y ellos
no hubiesen accedido a contarme sus procesos de vivencia de la enfermedad no

se podria evidenciar las problematicas a las que se enfrentan.

Considero que tanto las y los interlocutores como yo hemos aprendido sobre
el VIH/SIDA, agradezco mucho el darme la oportunidad de adentrarme en sus
vidas y buscar una solucién a las problematicas a las que se enfrentan, el participar
como voluntario en la A.C. me ayudo6 a percatarme bastante bien de las ideas que
existen sobre el VIH/SIDA y las reacciones que la poblacion tiene respecto al tema.
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El realizar esta investigacion me hizo compartir con las y los interlocutores
angustias, frustraciones, lagrimas y felicidad asi como entender la manera en la
que se viven los procesos S/E/A en hombres y mujeres que viven con VIH/SIDA

gue migraron a un destino turistico con la esperanza de tener una mejor calidad de
vida.
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Anexo |
Guia de entrevista

1. ¢Qué significaba para ti el VIH/SIDA antes de saberte diagnosticado(a)?

2. ¢Tenias practicas sexuales que son consideradas de riesgo antes de saber
tu diagnostico?

3. ¢Te realizabas pruebas ELISA con frecuencia? ¢Por qué?

4. ¢Sabias las formas por las cuales una persona podia adquirir VIH/SIDA
antes de ser diagnosticado (a)?

5. ¢Entre tus conocidos ya sea familiares, amigos, compafieros de trabajo,
alguna vez hablaron de temas de VIH/SIDA?

6. ¢Cuales eran tus percepciones de acuerdo a los que te contaban amigos,
familiares y compafieros de trabajo, que tenian sobre el VIH/SIDA y las
personas portadoras de la enfermedad?

7. ¢Consideras gque sabias lo suficiente en temas de VIH/SIDA antes de ser
diagnosticado (a)?

8. ¢Alguna vez pasé por tu mente cuestionarte si podias tener VIH/SIDA?

9. ¢Qué emociones y/o sentimientos lograbas percibir al cuestionarte si eras
portador de VIH/SIDA?

10. ¢ Sabias de alguna que tuviese VIH/SIDA antes de tu diagnéstico?

11. En caso afirmativo a la pregunta anterior {Qué emociones o sentimientos
sentias hacia la persona afectada por VIH/SIDA?

12. ¢ Utilizabas preservativo (condon) en tus relaciones sexuales antes de ser
diagnosticado? ¢ Por qué?

13.Antes del diagnéstico ¢Acudias al médico con regularidad para hacerte
chequeos?

14.¢Qué tan importante considerabas el cuidado de tu salud en general?

15. ¢ Por qué decidiste hacerte la prueba de deteccién de VIH?

16. ¢ A qué institucion o lugar acudiste a realizarte la prueba?

17.¢Te acompafo alguien a realizarte la prueba? ¢Quién?

18.En dado caso de que alguien te acompafara a realizarte la prueba, ¢Por
gué elegiste a esa persona para que te acomparfara?

19.En dado caso de acudir con alguien a realizarte la prueba ¢Recuerdas lo
gue esa persona te dijo mientras esperaban el resultado?

20. ¢ Recuerdas si la persona que te oriento antes de tomarte la muestra era un
meédico o psicélogo y que informacion te dio antes del procedimiento?

21.¢;Consideras que te brindaron la informacion suficiente por parte del
personal sanitario antes de tomarte la muestra de sangre para la prueba?

22.¢Recuerdas que sentiste a nivel emocional al momento de hacerte la
prueba?

251



Higat
—_—

ClcSAS

olee
CONACYT

23.¢Durante el tiempo de espera del resultado recuerdas que pensaste
mientras te daban el diagnostico?

24.¢;Al momento de saber que tu resultado era positivo recuerdas que
emociones 0 pensamientos pasaron por tu mente?
25. En caso de que alguien te acompafara a realizarte la prueba, ¢ Al momento
de saber tu resultado positivo recuerdas que hizo o dijo tu acompafante?
26.¢El personal de Salud o encargado de realizarte la prueba te brind6 la
informacion necesaria después de tu diagndstico positivo y qué tipo de
informacion te brind6?

27.¢Compatrtiste en los dias siguientes tu diagndstico con algun familiar, amigo
o compafiero de trabajo? ¢Por qué?

28.Si compartié su diagnostico ¢Recuerda las reacciones y que las palabras
que dijeron las personas al enterarse de su diagnéstico?

29.¢Se realizd pruebas extras en algun otro laboratorio para confirmar su
diagndstico?

30.¢,Al saber su diagnostico informé a su (s) pareja (s) sexual (es) su
diagnéstico? ¢ Por qué?

31.¢,Después del diagndstico confirmatorio que pensamientos y emociones
recuerda que surgieron?

32.¢Después del resultado confirmatorio de la prueba, tomoé inmediatamente
medidas necesarias para tratar la enfermedad?

33.¢Presentaba, alguna enfermedad al momento de su diagnostico
confirmatorio?

34.¢:En qué servicio de salud estd llevando su tratamiento o atencion a la
enfermedad?

35.¢Le han informado de forma detallada lo que es el VIH/SIDA y qué
tratamiento debe tener para cuidar que la enfermedad no progrese?

36. ¢ Actualmente se encuentra bajo tratamiento Antirretroviral? ¢ Cuanto tiempo
lleva tomando ARV?

37.¢Por qué decidi6é o no tomar ARV?

38. ¢ Cree usted que los ARV estén ayudandole en el control de su enfermedad?

39.¢,Después de su diagnéstico confirmatorio usted empezé a buscar
informacion especializada en el tema de VIH/SIDA?

40.¢ Tenia personas de su entera confianza con quienes pudiera compartir su
diagnéstico? ¢ Quiénes eran?

41. ¢ Decidié compartir su diagnoéstico con familiares? ¢ Por quée?

42.¢:Qué reacciones tuvieron y que le dijeron los familiares con los que
compartio su diagnostico?

43. ¢ Decidié compartir con amigos su diagnostico? ¢ Por qué?

44. ¢ Qué reacciones tuvieron y que le dijeron sus amigos con quien compartié
su diagnéstico?
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45. ¢ Compartié su diagnostico con comparieros de su trabajo? ¢ Por qué?

46. ¢ Qué reacciones tuvieron y que le dijeron sus comparfieros de trabajo con
quienes compartié su diagnostico?

47.¢A raiz de compartir su diagnostico ha tenido problemas de discriminacion
por parte de sus circulos familiares, amistosos o laborales y en dado caso de
ser asi que fue lo que sucedi6?

48.En dado caso de sufrir reacciones negativas con los circulos familiares,
amistosos y laborales que acciones tomo para enfrentar dichas reacciones?

49.Después de compartir el diagnéstico con familiares, amigos y compafieros
de trabajo cree que su percepcion de la enfermedad ha cambiado?

50.¢Cual es su percepcion y que tanto sabe de VIH/SIDA hoy en dia al ser
portador de la enfermedad?

51.¢Qué emociones y pensamientos tiene respecto a su condiciéon de portador
(a) de VIH hoy en dia?

52.¢Qué tan importante es el apoyo de la familia, amigos, comparieros de
trabajo para poder llevar la carga emocional de la enfermedad?

53.¢,Como han sido modificados sus habitos y cuidados en relacion con su
salud después del diagndstico o siguen igual que antes de saberse
seropositivo (a)?

54. ¢ El saberse seropositivo(a) ha impactado de alguna manera en el ejercicio
de su sexualidad? ¢ Por qué?

55. ¢ Utiliza preservativo en sus relaciones sexuales actualmente? ¢ Por qué?

56. ¢ Qué dificultades le ha traido el ser seropositivo al VIH en su vida diaria?

57.¢Cuanto tiempo pasé después del diagndstico para que compartiera el
diagnéstico con alguien? ¢Por qué decidié hacerlo?

58.¢Quién fue la primera persona con la que compartié su diagndéstico y por
qué lo hizo?

59.Antes de compartir su diagnostico busco informaciéon o ayuda para poder
hablar con las personas cercanas a usted sobre su enfermedad? ¢Qué
fuentes consulto o con quienes acudi6 a pedir informacion y por qué?

60.Al momento de compartir su diagnostico por primera vez con alguien
recuerda que pensamientos y/o emociones sintid, y a que cree usted que se
debieron dichas cuestiones?

61.Recuerda cuales fueron las reacciones de la persona a la que le cont6 de
su enfermedad por primera vez, y usted como considera si fue negativa o
positiva la reaccion? ¢,Por qué?

62.¢Para compartir su diagnéstico en veces subsecuentes recuerda si le fue
mas facil el hacerlo? ¢Por qué?

63.De las personas con quien ha compartido su diagnostico, cual considera
usted que ha sido la que le ha brindado mas apoyo? ¢ Por qué?
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64.De las personas con quien ha compartido su diagnostico, cual considera
usted que ha sido la que le ha brindado menos apoyo? ¢ Por qué?

65.Después de compartir su diagnostico, ¢Qué tan importante cree usted que
era necesario hacerlo y por qué?

66.A partir de su experiencia personal ¢por qué cree que algunas personas
ocultan su diagnéstico de VIH?

67.A partir de su experiencia personal ¢por qué cree que algunas personas
comparten su diagnoéstico de VIH?

68. ¢ Qué tan importante es para usted contar con el apoyo de su familia a partir
de saberse diagnosticado (a) con VIH y por qué?

69.¢Qué tan importante es para usted contar con el apoyo de sus amigos a
partir de saberse diagnosticado (a) con VIH y por qué?

70.Qué tan importante es para usted contar con el apoyo de sus compafieros
de trabajo y jefe a partir de saberse diagnosticado (a) con VIH y por qué?

71.Desde su diagnostico por VIH, usted podria decir si ha recibido algun mal
trato por parte de las personas que saben su diagndstico? ¢de quién vino
este mal trato?, ¢ Por qué cree usted que se dio?

72.Actualmente de que persona(s) considera usted que es mas importante
contar con apoyo para enfrentar su enfermedad, por qué?

73.Al momento de ser diagnosticado(a) le aconsejaron ir a grupos de autoayuda
y que informacion le dieron sobre este tipo de grupos?

74.Ha asistido a algun grupo de autoayuda, por qué decidié o no ir?

75.En dado caso de asistir a un grupo de autoayuda cree que le ha sido util
para minimizar dafios emocionales a por el diagndéstico de VIH, por qué?

76.¢De qué temas se hablan en el grupo de autoayuda al que asiste?

77.Existe alguien que guie o coordine el grupo de autoayuda? ¢quién es, sabe
si tiene alguna formacion profesional, y cree usted que su labor sea optima?
¢Por qué?

78.En caso de asistir a grupos de autoayuda, ¢Podria decir cuél es su opinién
acerca de dichos grupos y por qué?

79.Recomendaria a otras personas infectadas por VIH asistir a grupos de
autoayuda, por qué?

80.Cree usted que los grupos de autoayuda y sus circulos de convivencia
cercanos han contribuido para que su enfermedad le generé6 menos
conflictos a nivel emocional ¢por que?

81.A partir de compartir su diagnéstico ya sea con familiares, amigos y
comparieros de trabajo, cree usted que se han modificado para bien o para
mal sus relaciones con estas personas? ¢Por quée?

82.¢Alguien lo (a) acompafa a sus citas meédicas, quién es y por qué cree
usted que lo hace?
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83.¢Qué tan importante es para usted que alguien lo (a) acompafie a sus
consultas médicas y por qué?

84.Cuando existen complicaciones por ser portador de VIH como lo son
enfermedades oportunistas o procesos infecciosos pasajeros, quién cuida de
usted en esos periodo? y ¢por qué lo hace esa persona? Sino cuidan de
usted ¢a qué se debe esa situacion?

85. ¢ Esta bajo tratamiento ARV? ¢ Por qué?

86. ¢ Tuvo dudas al iniciar el tratamiento ARV? ¢ Por qué?

87.¢Cuales eran (son) los temores que le tenia al tratamiento ARV? ¢A qué
cree que se (deban) debian?

88.Recuerda ¢qué emociones y pensamientos pasaron por su mente al iniciar
el tratamiento ARV?

89. ¢ Cuédl considera usted que ha sido el resultado de tomar ARV, por qué?

90.Antes de iniciar ( 0 si no se ha iniciado) tratamiento ARV acudié a otros
servicios médicos, como lo son acupuntura, herbolaria, medicina alternativa
para controlar los efectos del VIH en su organismo? ¢Por qué? Y ¢cudles
son esos métodos que utilizé?

91.¢Si esta bajo tratamiento ARV utiliza algun otro tipo de medicamentos como
los ya mencionados para tratar su enfermedad? ¢ por quée?

92. ¢ Considera usted que toma adecuadamente sus medicamentos ARV y otros
prescritos por su médico? ¢ Por qué?

93.El personal médico le explico la importancia de la adherencia al tratamiento
ARV y por qué debe hacerlo?

94. ¢ Recuerda el nombre de los medicamentos ARV que toma?¢ Puede decirme
cuales son?

95.¢Considera que sus medicamentos ARV tienen efectos secundarios muy
fuertes y notorios, por qué?

96. ¢, Cada cuando toma sus medicamentos ARV?

97.¢ El tomar sus medicamentos ARV le ha impedido realizar actividades que
antes realizaba?

98.¢Cuanto tiempo tiene con este esquema de tratamiento ARV? ¢Cuantas
veces desde que inicio tratamiento le han cambiado el esquema?

99.¢En sus Ultimos analisis sanguineos recuerda cual fue su Carga Viral en
Sangre y el nUmero de sus células CD4?

100. ¢, Considera que el estar tomando medicamentos ARV le ha ayudado
a mejorar su salud y calidad de vida? ¢Por qué?

101. ¢, Qué método o estrategia utiliza para tomar adecuadamente sus
medicamentos ARV?

102. ¢Si dejo de tomar una dosis de su medicamentos ARV que
pensamientos pasan por su mente?
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103. ¢, Qué tan importante es para usted seguir las indicaciones médicas
que le da su infectdlogo, por qué?

104. ¢ Qué otras medidas y/o estrategias pone en marcha para mantener
un buen estado de salud? ¢ Por qué?

105. ¢ Qué otros aspectos considera que son necesarios para que usted
pueda llevar su enfermedad con menores preocupaciones y
complicaciones? ¢ Por qué?
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