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PRESENTACION

Para comenzar la lectura de este libro, aporte de VIVO POSITIVO
ala construccion de conocimientos en el &mbito de las Ciencias Sociales
y el VIH/SIDA, se hace necesario explicitar que el carédcter
epidemiolégico de este sindrome en Chile, el cual es eminentemente
en Hombres que tienen Sexo con Hombres (HSH). Sin embargo, dada
la evolucién de la epidemia y la necesidade de un lineamiento politico
institucional congruente y claro, que se vea reflejado en productos
tangibles, la tematica del VIH/SIDA y las mujeres, el cual incluye la
tendiente feminizaciéon de la epidemia, los derechos sexuales y
reproductivos y una mirada ética sobre los fenémenos sociales, se
configuran como una prioridad para VIVO POSITIVO.

Es desde aqui, desde esta prioridad en las politicas
institucionales, que invitamos a la lectura. Una lectura que se
enmarcara en los relatos descarnados de realidades innegables de
mujeres, ciudadanas de nuestro pais. Mujeres que con sus propias
herramientas han enfrentado sus realidades, buscando resolver el
universo de conflictos en sus espacios de intimidad, las problematicas
sociales a las cuales se ven enfrentadas y también sus inminentes y
progresivas necesidades de asociatividad. Estos bien documentados
flagelos en los distintos &mbitos sociales y de salud de que las mujeres
han sido y son objeto, nos invitan a hacer una revision ética de nuestro
actuar como sociedad y profesionales de la salud.

Es en este contexto donde nos surgen las siguientes preguntas e
invitamos a la reflexién sobre las mismas; ;Por qué nos surge
imperiosamente la necesidad de construir conocimiento cientifico sobre
las realidades del VIH/SIDA, a nosotros/as las personas viviendo con
VIH/SIDA? ;Cual es el rol de la sociedad civil —los/as— actores sociales en
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los procesos de construccién de politicas publicas que busquen incorporar
conductas sociales apegadas a la ética? ;Qué hemos hecho como sociedad
y como estudiosos en la construccién histérica de discursos sobre
sexualidad estratificada, que hoy se ven tan refiidos con la polifonia de
las expresiones de la misma? ;Como se ejerce el poder de unos sobre el
cuerpo de otras? ;Quiénes en nuestra realidad social y en la salud ptblica
toman las decisiones sobre el quehacer y espacio intimo de las mujeres y
bajo qué principios?

En los relatos y analisis de los mismos nuestras compafieras van
develando, como dije al principio descarnadamente, pero al oido
acucioso con sutileza; van despejando velos en una danza, tomando
ribetes que se acercan a lo maquiavélico, orientando respuestas a
nuestras preguntas del parrafo anterior. Porque no decirlo, mostrando
graficamente un ejercicio de poder refiido con toda ética y de manifiesta
arrogancia. Sin embargo, en esa lectura acuciosa y llena de sutilezas
nos encontramos con la fuerza y la sabiduria femenina, que se va
levantando y se levanta para develarnos que si es posible decidir por
nosotras y nosotros mismos, que el poder es transferible y ejercitable,
siendo lo mds valorable y esencial, desde alli es que se reconstruye la
vida, desde alli es que se diluyen las confusiones, desde alli es que
proviene la aceptacién de la condicién de ser mujeres viviendo con
VIH/SIDA, es desde alli que nace y renace la asociatividad,
transformandonos en sujetos y actores sociales.

Frente al dolor y la belleza que nos permite la lectura de estos
procesos, no podemos més que rendirnos y cuestionarnos con
honestidad la ética de nuestro actuar social y personal. Junto con
esto, agradecer la participacion y generosidad de la historia de cada
mujer VIH+ en este documento, que nos permite mirarnos al espejo a
hombres y mujeres; representando un reto, un desafio para hacer
transformaciones profundas en nuestro actuar social y personal.

Rodrigo Pascal
Coordinador Ejecutivo
VVIVO POSITIVO



PRESENTACION

“La igualdad de género y el empoderamiento de las mujeres son
elementos fundamentales en la reduccion de la vulnerabilidad de la mujer y
de las nifias frente al VIH/SIDA”. Articulo 14, Declaracién del Comité
sobre VIH/SIDA, Sesién Especial de la Asamblea General de las
Naciones Unidas, Junio de 2001.

Fue en 1985 cuando en Chile se conoci6 el primer caso de SIDA
en una mujer, habiendo trascurrido menos de un afio de conocerse el
primer caso de la entonces mortal enfermedad en un hombre. Luego,
la epidemia se concentré entre hombres jévenes, relegando a un
segundo plano cualquier indicio de preocupacién por la particular
vulnerabilidad de las mujeres ante el virus. Sin embargo, el VIH
continué afectando silenciosamente a las mujeres de nuestro pais,
hasta llegar, como lo sefialan las autoras del libro “Mujeres que viven
(con VIH/SIDA)” a constituir un grupo de alta vulnerabilidad en el
que uno de cada seis casos de las personas que viven con el VIH en la
actualidad, son mujeres. Mds atn, el SIDA pasé a ser, desde el afio
1998, una de las principales causas de muerte entre mujeres jévenes
en el pais, particularmente en la Regién Metropolitana. El VIH en
Chile actualmente afecta por igual a los hombres y mujeres mas pobres
y con menos educacion.

El VIH no discrimina entre géneros. Mas atin, en el mundo el
virus se propaga con igual velocidad entre hombres y mujeres, de tal
modo que hoy dia alrededor de la mitad de los casos se producen en
mujeres y nifias.

¢Qué determinantes influyen para que el VIH se propague a tal
velocidad en mujeres? El libro “Mujeres que viven (con VIH/SIDA)”
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intenta acercarnos a las posibles respuestas. Estas, a mi juicio tienen
un comun denominador: la mayor vulnerabilidad biolégica y social
de las mujeres, incluyendo las desigualdades de género. En la mayoria
de las sociedades, y la nuestra no es una excepcion, las caracteristicas
y roles que “se esperan” del hombre y de la mujer, particularmente
en materia de sexualidad, corresponden a un conjunto de normas y
formas de conducta que son inculcadas y aprendidas desde la infancia,
aun antes de nacer, de manera casi inconsciente y que se trasmiten de
generacion en generacion. Este conjunto de normas y formas de
conducta llevan al establecimiento de una relacién de poder del
hombre hacia la mujer. Este rol de género socialmente aprendido,
varia ademads de acuerdo a la edad, a la clase social y al estatus
econémico, a la religion, etnicidad, entre otras condicionantes.

Es asi como, se construye la vulnerabilidad social de las mujeres,
y las autoras de este libro nos muestran con claridad cémo en el
Chile del siglo XXI, el VIH/SIDA se presenta muchas veces de forma
violenta en las mujeres: cuando su pareja cae en crisis o incluso muere
a causa del VIH, cuando se enteran que su hijo tiene el VIH, cuando se
les notifica que son VIH+ pese a haber tenido en la vida sélo una
pareja sexual, cuando por los hijos deciden hacerse cargo de sus
parejas o de su ex pareja con VIH/SIDA, cuando enseguida tienen que
asumir solas la educacién y crianza de los hijos, cuando se les advierte
que es mejor que no se embaracen, que no deben ser egoistas, cuando
de una u otra forma se las discrimina y son forzadas a silenciar su
dolor.

Pienso en tantas mujeres viviendo con el VIH/SIDA y en tantas
otras que han sufrido o que sufren el dolor de una persona querida
con el VIH/SIDA. En la mama de Francisco, que se enter6 que él tenia el
virus y al mismo tiempo confirmé que su hijo era homosexual, aunque
yalointuia, y que lo cuidé con amor hasta el tltimo dia. En la ex mujer
de René, que lo acept6 de vuelta en su casa, la que habia dejado diez
afos antes, y que lo cuidé hasta el final junto con sus hijos. En Maria
Adriana, que tenia sélo 16 afios cuando adquiri6 el virus y que no
quiso contarle nada a sus padres sino hasta cuando cayé gravemente
enferma al Hospital. En Lorena, que con inmenso amor a su pareja,
igual decidi6 tener un hijo aunque sabia que habia riesgo para ella y
para el bebé. En Marta, que acomparfié a su esposo aunque los dos
estaban enfermos y ella a veces estaba peor que él. En Anita, la secretaria
cuyo hermano menor fallecié a causa del SIDA. En los nifios y nifias que
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han quedado huérfanos a causa del VIH/SIDA, y en las nifias que
nacieron con el VIH y que hoy son casi adolescentes, préximas a iniciar
una vida adulta.

Sin embargo, lo positivo de este libro es que también nos
muestra caminos y cémo estos emergen desde las propias mujeres
en un proceso de reflexiéon en torno a cudl es su derecho real a elegir,
a recibir apoyo, a estar informadas. En definitiva, a lo que ocurre
cuando surge esa voluntad de que se les reconozcan sus derechos a
ser personas, iguales que otras, sin distinciones.

Las autoras en su investigacion muestran también, el importante
rol de los grupos de apoyo, no sélo en relacién al VIH/SIDA, sino que
en general como estrategias de empoderamiento de las mujeres, que
les permite crecer como personas y enriquecerse con las experiencias
propias y las de quienes viven situaciones similares.

Surge, por tltimo, el reconocimiento de la responsabilidad que
tenemos como sociedad frente a todas aquellas mujeres que no
habiendo contraido el virus, no advierten su vulnerabilidad frente a
ély delo que podemos y sentimos que tenemos que hacer al respecto.
Como mujeres tenemos un compromiso al respecto.

Dra. Cecilia Sepiilveda Carvajal
Profesora Titular Universidad de Chile
Vicerrectora de Asuntos Académicos U. de Chile
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INTRODUCCION

Segtun un Informe sobre Derechos Humanos del 2003, en Chile
durante 1990 una mujer de cada 28 hombres era VIH positiva, en el 2001
la brecha se redujo entre mujeres y hombres, es decir, una mujer de cada
6 hombres'. El nimero de mujeres casadas que viven con el virus ha
crecido en forma alarmante, especialmente en algunas ciudades del norte
del pais, donde la principal via de contagio para las mujeres son sus
parejas que mantienen relaciones sexuales con personas dedicadas al
comercio sexual’. Las mujeres que viven con el virus son en general
duefias de casa (48%) o que laboran en actividades de servicio de baja
remuneracion (3,4%) como temporeras, trabajadoras domésticas,
operarias de talleres de costura o de vendedoras ambulantes.

Las cifras entregadas anteriormente, demuestran claramente
que una de las enfermedades mas temidas que ha tenido que enfrentar
la humanidad en las dltimas décadas ha sido, sin lugar a dudas, el
VIH/SIDA; epidemia que ha afectado a nuestro pais como al resto del
mundo, y que ha transformado los comportamientos sexuales. El
Organismo Mundial de la Salud (OMS) y la ONUSIDA la consideraron
por mucho tiempo como invalidante, esto ha cambiado a partir de la
existencia de los antiretrovirales. Mas atin, en sus inicios el SIDA era
una enfermedad mortal, lo que no daba esperanzas a quienes la
padecian. Sin embargo, y gracias a los avances de la medicina, el
promedio de sobrevida de quienes han contraido el virus, ha

! Casas, Lidia. “Derechos Humanos de las Mujeres”. En: Informe Anual so-
bre Derechos Humanos en Chile 2003. Hechos de 2002. Facultad de Derecho Uni-
versidad Diego Portales, Santiago enero 2003.

2 Idem.
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aumentado considerablemente llegando a sobrepasar ampliamente
los diez afios en algunos casos. Hasta fines del afio 2000, la ONUSIDA
registraba un total de 36.1 millones de personas viviendo con VIH/
SIDA en todo el mundo. Dentro de esta cifra 16.4 millones
correspondian a mujeres y 1.4 millones a menores de 15 afios’.

El 90% de las mujeres con VIH/SIDA viven en paises
subdesarrollados y pertenecen a sectores méas pobres, la adquisicién
del virus es primariamente via transmisién sexual. Las mujeres
afectadas y enfermas por el VIH son el 42% de la poblacién y dos
tercios de ellas son mujeres jévenes, pobres, casadas, que no consumen
drogas y que no han tenido relaciones sexuales con otros comparieros
en los dltimos afios. La mayoria tiene dificultades para acceder a los
servicios de salud reproductiva, a la atencién y tratamiento de las
enfermedades y la satisfaccion de otras necesidades basicas®.

En Chile, el primer caso de VIH/SIDA se notificé en 1984 y hasta
fines del 2000, existian 4.085 casos y 4.640 personas VIH+ asintométicas
del virus. Debemos aclarar que éstas cifras corresponden solamente a
casos detectados y notificados oficialmente, ya que se calcula que la
cifra desconocida seria siete veces mayor. Segun cifras del 2001, la
distribucién geografica muestra que el mayor ntimero de casos se
concentran en la Regién Metropolitana con un 51.9% del total de
notificaciones, en segundo lugar estaria la V Regién con un 37.5%,
luego la Iy IT Regiones con un 28.4% y 24% respectivamente®.

En relacion a la distribucién por sexo, el mayor niimero sigue
concentrado en los hombres con un 89.2% de los casos y el 10.8%
corresponde a mujeres. En el caso de las mujeres existe un aumento
considerable de casos de VIH/SIDA por lo que se ha determinado que
el virus en nuestro pais estaria presentando un proceso de
feminizacion, en donde se incluyen todas las vias de transmisién. La
mayor via de transmisién sigue siendo la sexual (93.5%), el resto
corresponde a la via sanguinea (5.4%) y vertical (1.5%). En cuanto a
los hombres, el mayor nimero de casos responde a la exposicién

® Report on the global HIV/AIDS Epidemic. ONUSIDA-OMS, 2001.

* El impacto del VIH SIDA en la salud de las mujeres. Conclusién del taller
Mujer y SIDA, 8vo encuentro Internacional de salud de la mujer, Rio de Janeiro,
pag. 21, en Revista Desidamos SIDA, afio V, N° 1 mayo 1997 Argentina.

> CONASIDA, Ministerio de Salud. Boletin epidemiolégico N°13, 2001.
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homo-bisexual. También se observa un crecimiento de la transmisiéon
heterosexual tanto en mujeres como en hombres, en el caso de estos
ultimos, el aumento obedeceria a una sobre declaracion de exposicién
heterosexual por parte de los mismos, ya que es sabido que la
transmision mujer-hombre es mucho menos eficiente que la
transmisién hombre-mujer®.

Por otra parte, el 84,9% de los afectados tienen entre 20 y 49
afos, el 2,6% son menores de 20 afios y el 12,5% mayores de 50 afios.
Dentro de estos mismos rangos de edad, se analizaron los niveles de
educacion alcanzados tanto en hombres como mujeres notificadas y
las cifras muestran que en el caso de éstas ultimas, la escolaridad no
supera el nivel basico en la mayoria de los casos. La situacién no seria
igual en los hombres ya que para ellos el nivel alcanzado varia entre la
educacién media y superior. Coincidentemente con lo anterior, las cifras
oficiales de CONASIDA indican que la gran mayoria de las mujeres que
viven con VIH/SIDA en Chile son duefias de casa (51%), en tanto que el
30% corresponde a operarias y el 10% a oficinistas’.

Segtin el Diagnoéstico Socioeconémicos de Mujeres Viviendo con
VIH/SIDA realizado por VIVO POSITIVO en el 2001, a través de una
encuesta realizada a 71 mujeres que se atienden en hospitales del
gran Santiago, se establece que el 25% se encuentran en situacién de
indigencia debido a que sus ingresos no alcanzan a satisfacer sus
necesidades nutricionales basicas y el 30% estd en situacién de pobreza.
Por otra parte, el 42% de las mujeres viven como allegadas y un 41%
se encuentra en situacion de hacinamiento®.

De las mujeres cuyo estado civil es la viudez (29,5%) un 90%
declara que la causa de muerte de su marido fue por VIH/SIDA, a su
vez el 52% sefiala que su pareja y/o hijo ha sido afectado por el
VIH/SIDA. Otro dato interesante es que el 39% del total de hogares
tiene jefatura femenina.

Un 65% de las mujeres no tienen previsiéon en salud,
atendiéndose en los servicios ptiblicos a través de la tarjeta de

¢ Idem.

7 Idem.

8Virseda, Cristina; Donoso, Carla. Diagnéstico Socioeconémico de Mujeres
Viviendo con VIH/SIDA, Vivo Positivo. Santiago, 2002.
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gratuidad. En relacién al acceso a tratamientos antiretrovirales, el
42% de las mujeres recibe la triterapia, un 16% recibe sélo la biterapia
por parte del Ministerio de Salud y un 42% de las encuestadas no se
encuentran con terapia antirretroviral.

Respecto al desempleo un 55% de las mujeres que se encontraban
trabajando al momento del diagndstico cambié de trabajo y un 40%
abandond definitivamente el mercado laboral. La discriminacién en el
ambito laboral afecta a un 75%, las cuales sefialan que no han comunicado
su seropositividad en su lugar de trabajo por temor a la discriminacién.

El llamado de atencién sobre la particular vulnerabilidad de las
mujeres es relativamente reciente. La diseminacién del SIDA en la
poblacién femenina es consecuencia del entrecruzamiento de
comportamientos y vivencias individuales y subjetivas —sexualidad e
identidad de género—y condiciones sociales mas amplias como el acceso
alos servicios y la existencia de politicas publicas dirigidas a las mujeres.
Seguin Wilsa Villela, el concepto de vulnerabilidad aplicado a la salud
es el resultado de la busqueda desde sectores comprometidos por los
derechos humanos y en la militancia contra el VIH de una construccién
tedrica que pueda dar cuenta del avance de la epidemia en poblaciones
excluidas socialmente. Este concepto apunta a tres planos
interrelacionados: (a) el comportamiento individual que deriva de las
informaciones sobre el virus, de las formas de prevenir su adquisicién
y entrega la posibilidad de medios concretos para transformar esas
informaciones en accion. (b) se refiere al acceso del individuo a
condiciones que le permitan reducir su vulnerabilidad individual: (c)
el contexto politico es decir, la prioridad que da una regién o pais al
combate del VIH, posibilitando la existencia de contextos sociales
favorables para la adopcién de medidas de proteccion’.

Habrian tres razones que explicarian esta vulnerabilidad en las
mujeres latinoamericanas, lo que también ha sido llamado como tendencia
a la “feminizacién de la epidemia”. En primer lugar, las mujeres estan
mas expuestas bioldgicamente, ya que en el coito heterosexual es la
persona receptiva, de tal modo que una gran superficie de la mucosa

?Villela, Wilza “Vulnerabilidad de las mujeres respecto al VIH”. En: Gémez.
Adriana. Mujeres, Vulnerabilidad y VH/SIDA un enfoque desde los Derechos Hu-
manos. Cuadernos Mujer Salud 3. Red de Salud de las Mujeres Latinoamericanas y
del Caribe, 1988.
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vaginal estd expuesta al semen, que contiene mayor concentracion de
virus que el fluido vaginal. Es por ello que biolégicamente, las mujeres
estan en mayor riesgo de adquirir el VIH/SIDA que sus comparieros. Este
riesgo es aun mayor en nifias y adolescentes quienes estan expuestas a
situaciones que pueden aumentar su vulnerabilidad por su falta de
experiencia, por falta de acceso a informacién, ausencia de conversaciones
sobre sexualidad, persistencia en considerar la adolescencia como proceso
patolégico, entre otras'’. Por otra parte, la existencia de ITS no
diagnosticadas en las mujeres aumenta de tres a cinco veces la posibilidad
de adquirir el VIH.

En segundo lugar, las mujeres estan mas expuestas debido a
las relaciones de género existentes en las sociedades contemporaneas,
en particular en América Latina y El Caribe. Los roles y
comportamientos atribuidos socialmente a las mujeres en el ambito
sexual son diferentes a los de los hombres, se espera que las mujeres
actden con pasividad y sumisién, a los hombres se les permite
implicitamente tener relaciones sexuales fuera del matrimonio. Estos
factores conllevan a que las mujeres tengan escasas posibilidades de
negociar la prevencion, ya que en muchas ocasiones el intentarlo puede
significar violencia, desconfianza, recriminaciones, abandono y como
consecuencia de ésto, la perdida del sustento econémico.

Por otra, las mujeres estdn mas expuestas epidemioldgicamente.
En América Latina y el Caribe existen prescripciones sociales que
condicionan la sexualidad de las mujeres. Esto implica que en general,
los hombres han tenido mayor ntimero de parejas sexuales, aumentando
asi la posibilidad de que hayan adquirido el VIH. Por otra parte, las
transfusiones sanguineas son mds frecuentes en mujeres que en
hombres, mayoritariamente por razones obstétricas, aumentando asf
su vulnerabilidad frente al VIH mediante esta via de transmision.

Respecto a la prevencion, no hay politicas publicas dirigidas a
las mujeres para evitar la transmisién del VIH. Recordando las
propuestas de prevencién en Chile, la abstinencia sexual no aparece
como una verdadera alternativa, ya que la mayoria de las mujeres que

0 Planet, Pilar; Child, Raquel; Arredondo, Anabella. “Adolescente y Preven-
cién del VIH/SIDA” Capitulo 60. En: Molina, Ramiro; Sandoval, Jorge; Gonzalez,
Electra. Salud Sexual y Reproductiva en la Adolescencia. Editorial Mediterréaneo,
Santiago, 2003.
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viven con pareja no tienen la posibilidad de decidir cudndo y cémo
tener relaciones sexuales. Por otra parte, la alternativa de pareja tinica
no ha logrado evitar la transmisién ya que la mayoria de las mujeres
que viven con VIH s6lo han tenido una pareja. Finalmente, la tercera
alternativa es el uso del condén, la cual ha sido una de las grandes
dificultades en la prevencién de las ITS y VIH particularmente por la
influencia de la jerarquia de la Iglesia Catdlica, ademaés la negociacién
del uso del condén depende de una serie de factores como por ejemplo,
la decisién del hombre para usarlo. Estas tres opciones no han
considerado las caracteristicas particulares de las mujeres, por lo tanto,
dichos métodos de prevenciéon no son una posibilidad real de eleccién
para las mujeres. A pesar de ello, siguen siendo el punto de partida de
todas las campafias de prevencion que se han lanzado en nuestro pais.

La vulnerabilidad de las mujeres en la adquisicién del VIH, por los
aspectos anteriormente descritos, nos plantean una serie de preguntas
relacionadas con los derechos en sexualidad y reproduccion: jcuél es el
conocimiento que tienen de éstos derechos?, ;de qué manera los ejercen?,
(cudles son las probleméticas que las mujeres reconocen en éste campo?

Para reflexionar a propésito de las preguntas anteriores, surge
en VIVO POSITIVO el proyecto “Talleres de Etica y Derechos Sexuales y
Reproductivos dirigidos a mujeres viviendo con VIH/SIDA” Cuyo propésito
es fortalecer a mujeres viviendo con VIH/SIDA atendidas en hospitales
de la Regién Metropolitana, a través de la apropiacion de la ética y
los derechos sexuales y reproductivos, con el fin de mejorar la calidad
de vida y empoderamiento de las mismas.

En una primera etapa se elaboré un Diagndstico cualitativo,
que es el que presentamos en este libro, sobre la situacién de las
mujeres que viven con el VIH/SIDA a partir de los ejes tematicos: el
VIH/SIDA como proceso de vida, los derechos que reconocen en
sexualidad y reproduccién y, la relevancia de las agrupaciones de
mujeres. Ademads, éste diagndstico sirvié de base para la elaboraciéon
de Talleres, una Guia de Trabajo y Cartillas informativas sobre
derechos sexuales y reproductivas. Es importante sefialar que éste es
el primer diagndstico que se realiza en Santiago y en Chile sobre
derechos sexuales y reproductivos de mujeres viviendo con VIH/SIDA.

La metodologia utilizada en éste diagndstico es de caracter
cualitativo debido a que nos permite conocer las vivencias, significados,
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percepciones y motivaciones de las mujeres en su nueva condicién de
salud. Por tanto, el diagnéstico es exploratorio e interpretativo'. La
estrategia cualitativa nos otorga la posibilidad de entender cémo, en
las interacciones de las mujeres y a través del lenguaje, se construyen
las concepciones y los imaginarios de su propias realidad™.

La caracteristica central de las técnicas cualitativas utilizadas
en ésta investigacion se orient6 a aprehender, analizar e interpretar
los aspectos significativos de la conducta y las representaciones de
las mujeres, considerando la libre manifestacién de sus intereses,
recuerdos espontdneos, creencias y deseos™.

Se eligi6 la técnica de entrevista grupal debido a que ésta permite
trabajar con grupos establecidos, como es el caso de las mujeres
viviendo con VIH/SIDA que se organizan en torno a los hospitales
donde reciben atencién, vinculadas a su vez con la Coordinadora
Nacional de PVVIH/SIDA, VIVO POSITIVO.

Se realizaron tres entrevistas grupales en las cuales participaron
21 mujeres. Se elaboré una pauta semiestructurada para guiar la
conversacion. Las entrevistas se realizaron bajo ciertas condiciones
que se relacionan con el espacio fisico, el entorno y los aspectos ético-
profesionales. Los criterios de aplicacion fueron los siguientes:

o Consentimiento informado: Se solicit6 a cada una de las entrevistadas
participar en esta investigacion, entregandoles informacién acerca
de los objetivos y propdsitos del estudio, enfatizando la
confidencialidad y solicitando a cada una de ellas su consentimiento
para ser grabadas.

e Espacio fisico confortable: Dos de las entrevistas se realizaron en VIVO
POSITIVO Yy la otra en el Hospital Sétero del Rio. Dentro de éste

1 Garcia Ferrando, M.; Ibéafiez, J.; Alvira, F. “El andlisis de la realidad social.
Métodos y Técnicas de Investigacién”. Editorial Alianza, Madrid, 1986; pag. 33.

2Palma, I.; Quilodran, C.; Villela, I. y Palma, S. “Discursos sobre sexualidad
y salud reproductiva en adultos jévenes: factores facilitadores e inhibitorios en la
prevencién de riesgos”. Informe de Investigacion, Santiago de Chile, 1996; pag. 56.

B3 Orti, A. “La apertura y el enfoque cualitativo o estructural: la entrevista
abierta semidirectiva y la discusién de grupo”; pag. 180. En: Garcia Ferrando, M.;
Ibafiez, J.; Alvira, F. “El anélisis de la realidad social. Métodos y técnicas de Investi-
gacion”, op. cit.; pag. 33.
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criterio es importante sefialar que el lugar utilizado otorgd
tranquilidad, seguridad y evitd interrupciones durante la entrevista.

» Privacidad: las entrevistas grupales se realizaron en un lugar que
otorgo la confianza para conversar y contener emocionalmente a
las mujeres. Se realiz6 una convocatoria telefénica para la
realizacién de entrevistas grupales, por intermedio de una mujer
viviendo con VIH que participa en una de las agrupaciones, la
cual centraliz6 la informacién como una manera de resguardar la
confidencialidad de las mujeres. Se garantizé el anonimato en la
entrevista.

o Movilizacién: Se entregd a cada una de las entrevistadas el dinero
para lalocomocién.

En una segunda etapa se organizd y proceso la informacion, se
transcribieron integramente las entrevistas grupales, para luego ser
sistematizadas a partir de una lectura analitica que permiti6 establecer
los ejes teméticos. Para el andlisis se utilizaron citas textuales extraidas
de los discursos de las mujeres.

El diagnéstico que presentamos a continuacién consta de tres
capitulos, el primero, se refiere a los derechos sexuales y
reproductivos y su relacién con la ética desde un punto de vista tedrico;
el segundo, al VIH/SIDA como proceso de vida de las mujeres que
incluye tanto los procesos de resignificacion como las situaciones de
discriminacion; el tercer capitulo analiza las diferentes teméaticas que
las mujeres reconocen como derechos sexuales y reproductivos
(sexualidad, negociacién del condén, maternidad, atencién y calidad
en salud); y el tiltimo capitulo, reflexiona respecto a las agrupaciones
y procesos de empoderamiento.

Finalmente, quisiéramos agradecer a todas las mujeres que
participaron en éste proceso, a las agrupaciones de mujeres viviendo
con VIH/SIDA, que colaboraron con entusiasmo en los talleres. Al
Hospital Sétero del Rio, por el espacio fisico que hizo posible el
desarrollo de éste diagndstico. A VIVO POSITIVO por su preocupacion
por los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres, en particular
a las personas que hicieron posible la ejecucion de los talleres: Pedro
Fernandez, Marcos Flores, Italo Tapia, German Nienhuser y Jorge
Carrefio. Al Area de Género de VIVO POSITIVO, especialmente a Sara
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Araya, Karina Espinoza, Nancy Marin, Claudia Gonzalez, Marina
Carrasco y Natividad Vasquez.

Elresultado de éste proceso no hubiese sido posible sin la valiosa
colaboracién del Instituto de la Mujer de Espafia y el constante apoyo
de Natalia Fernaud, Silvia Piris de Paz y Desarrollo-Ecuador.

Esperamos que éste diagndstico sirva para nuevas

investigaciones y sea un aporte para la construcciéon de nuevas
politicas publicas especialmente para las mujeres de nuestro pafs.

Milsen Bravo V., Claudia Dides C., Soledad Pérez M.
Equipo de investigacion y ejecucion del proyecto
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CAPITULO1I
EL VIH/SIDA COMO PROCESO DE VIDA

“Esta enfermedad es bien complicada,
confusa. Lo peor de todo de ésta
enfermedad es que te confunde, te
confunde, de repente hasta perdi la
identidad” (Marta, 45 atios)

En nuestro pais el VIH/SIDA se presenta a las mujeres de forma
violenta, ya que en su gran mayoria se enteran de su condicion de
seropositividad (VIH+) cuando su pareja cae en crisis o incluso cuando
muere. El inicio agudo de la condicién de seropositividad no concede
mucho tiempo para que se produzca la adaptacion psicoldgica necesaria
para enfrentar la nueva condicion de salud. Sin embargo, muchas de
ellas asumieron la responsabilidad de hacerse cargo de sus parejas
estables, la misma que les habia trasmitido el virus, de la educacién y
crianza de los hijos/as, y adaptarse a una prematura viudez y pobreza.

Las mujeres que viven con VIH/SIDA en nuestro pais presentan
problematicas particulares influenciadas por el rol de género
culturalmente establecido y por los prejuicios personales y sociales
que rodean la transmisién del VIH. Muchas veces las mujeres
notificadas tienden a la negacién de su condicién, al aislamiento social,
manteniendo en extrema reserva sunuevo estado de salud por miedo
al rechazo y la estigmatizacién, lo que sumado al cumplimiento de
su rol materno y en muchos casos de proveedoras, las sitiia en un
contexto que dificulta su posibilidad de aprender a vivir con el VIHy
alcanzar una mejor calidad de vida.

Se observa que el proceso de notificacion es un hito histérico
que divide la vida en un antes y un después. Este proceso comienza
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con el impacto que produce la noticia, el saber que viven con el virus
conlleva a cambios que alteran la regularidad de sus vidas.

“...De un principio cuando supe fue dificil, no queria nada con seguir
viviendo y hasta que un dia tuve que... bueno, pensar positivo y decidir
que la vida segquia, que habia que sequir por mis hijos menores de edad
que estdn a mi lado..., pero nunca he odiado a la persona que me
infectd, o sea nunca he podido tenerle odio porque él ya no estd y
entonces no vale la pena...”.

“...Cuando él supo ésto me dijo, ojald que tii también estés contagiada
para que asi por fin seamos el uno para el otro, y yo le crei... entonces
resulta de que..., no fue asi, yo fui diagnosticada y él me abandono...
Entonces a mi me dio rabia porque fue muy egoista de su parte, entonces
de ahi empezé mi castracion...”.

Este proceso de notificacién tiene una fuerte significacién emocional,
en donde surgen variados y contradictorios sentimientos', muchas veces
gatilla una crisis que aunque con el tiempo baja en intensidad es connotada
como un episodio que marca a la persona para siempre.

Tanto el diagndstico como a la notificacién del VIH le anteceden
un periodo de espera que conlleva significaciones distintas para cada
mujer. En algunos casos aparece la angustia frente a la posibilidad
del término de la vida, también un sinntimero de reflexiones centradas
en la reevaluacion de la relaciéon con sus parejas, familias y en especial
con los hijos/as.

“Cuando recién supe..., lo primero que yo quise saber era si mi hijo
estaba con..., gracias a Dios salié negativo”.

“Yo gracias a Dios tengo a mi hijo. Mi hijo nunca a querido estar al
lado deél..., y es el 1inico hijo que tiene,... y eso es como una venganza
que me queda, o sea, es una venganza”.

Por lo tanto, las mujeres afectadas por el VIH deben lidiar con
temas estrechamente vinculados con la maternidad, es decir, con el

14 Zorrilla, S.; Vidal, F.; Hevia, A.; Donoso, C. Situacién de discriminacién
que afectan a las personas viviendo con VIH/SIDA en Chile. Vivo Positivo, Programa
de Bioética, Universidad de Santiago, 2002.
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cuidado de los otros. Las que tienen hijos/as deben resolver quién
se hard cargo de estos/as, a mediano o largo plazo, cuando ellas
“enfermen”, se sostiene entonces, la ecuacién de que todo lo
relacionado a los hijos/as es responsabilidad de la mujer, incluso en
éstas condiciones. Las parejas dejan de ser el centro de preocupacion
e interés transformédndose los hijos/as en un referente de sentido
de vida significativo.

Las crisis asociadas con la etapa de impacto por el diagnéstico y la
notificacién estan fuertemente influenciadas por la ausencia o la
inadecuada preparacién para afrontarlo, debido a que existe muy poca
informacién y acompafiamiento para las mujeres viviendo con VIH/SIDA.
Influye ademas, la concepcion que se tienen de los médicos®, quienes
son vistos como personas prestigiosas, con la facultad de curar y/o
como una autoridad quien confirma desde la institucién médica la
autenticidad de la enfermedad. Es asi como los médicos han explicado
de diversas maneras el diagnéstico de VIH/SIDA, en la relacién que se
establece entre los médicos y las mujeres, es constatable la existencia de
relaciones de poder que influyen en la calidad de la relacién y el trato.

Cuando se diagndstica el VIH/SIDA, generalmente no se
establecen las acciones preventivas necesarias para evitar el estrés y
por ende el efecto fisico de recibir ésta noticia. A ésta situacién se
suman otras preocupaciones a las mujeres viviendo con VIH/SIDA
tales como la situacion econdmica, la soledad, o las relativas a la vida
de pareja y pertenencia a grupos de pares.

Cabe sefialar, que cuando las mujeres son notificadas, se enfrentan
en un primer momento a la presencia y cercania de la muerte. E1 VHI/
SIDA pasa a ser sinéonimo de muerte, se empieza en algunos casos a
dialogar con ella, surgiendo el tema de la inevitabilidad de la misma.

“Es que cuando tii eres diagnosticada, el impacto, lo primero que te
imaginas es que te vas a morir en un afno ya, te vas a morir. Entonces
tienes que asumir toda ésta discriminacion y a quién se lo vas a decir...,
es todo un proceso y va cambiando a medida que va cambiando todo tu
sistema de vida”.

5 Jeammet- M. Reynaud- S. Consoli. El médico y su medicina, Capitulo 8.
Enfermedad y medicina. Manual de Sicologia médica. Ed. Masson 1982 Barcelona,
México.
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Por lo tanto, la muerte pasa a ser un tema significativo que
aunque no siempre es explicitado, estd presente, llena de temores y
angustias. Desde ese momento la vida se transforma, surgen nuevos
pensamientos y prioridades, donde algunos aspectos de la vida pasan
a ser més relevantes y donde cada persona lo aborda de forma
diferente. Este momento se plantea como un dilema existencial que
conlleva una busqueda de sentido.

“Tan poca vida, porque yo se que voy a vivir hasta vieja. No es algo que
me preocupe, yo voy a morir de vieja (risas). No, yo se que es un proceso
que hay que pasar y todo el cuento pero yo no se, y siempre en mi mente
he sabido que voy a morir de vieja. ... Ahora, siempre esta el temor que
uno se va morir de ésto, y vive aqui y en la mente uno sabe, los doctores
te dicen: la gente no se esta muriendo. Si te cuidas, si haces las cosas
bien vas a estar bien, pero la cuestion es que uno es humana y tiene las
trancas y cuesta superarlo. Pero yo creo que asi de fome como somos, 1o
se que voy a vivir hasta vieja, siete afios jamds. Yo pediria no se...
cuarenta, cincuenta (risas) como minimo”.

Finalmente, las significaciones que las mujeres le atribuyen a la
muerte son variadas, desde ser una solucidn frente a la vida, hasta
ser una pérdida del contacto con sus seres queridos, en especial sus
hijos/as. Todo lo cual esta muy influenciado por la cultura occidental
la cual considera a la muerte como algo ajeno y contrapuesto a la
vida, restringiendo su uso, hasta su pensamiento’®.

De ésta manera las mujeres viviendo con VIH/SIDA experiencian
una nueva concepcion de la vida y la muerte la cual puede significar
un proceso de duelo, ademads de crecimiento y/o de reevaluacién en
el cual intervienen aspectos afectivos, religiosos, ideolégicos en éste
proceso de resignificacion.

16 Salazar G. “El duelo y la aceptacién de la muerte: Instituciones sociales,
relaciones de ayuda y acompafnamiento”. Cordero, V. “la muerte en la cultura:
significado y consecuencias de la muerte cultural. La importancia de los ritos”. En:
Seminario Vivir, morir, permanecer: Medicina, antropologia y ética. Centro de
Investigaciones en Bioética y Salud Publica y Facultad de Ciencias Médicas,
Universidad de Santiago, Hospital San José. Santiago,2000.
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1.  RESIGNIFICACION DEL VIH/SIDA

Dentro de la medicina moderna se ha construido como objeto de
estudio la enfermedad, con sus causas, sus dimensiones fisico-quimicas,
dejando de lado a la persona, es decir, ha dejado de lado la totalidad
bio-sico-social de los individuos". Pero al hablar de salud /enfermedad
es necesario contextualizar en el diario vivir, donde las personas se
refieren a ellas de acuerdo a su experiencia subjetiva y a la posicién
que ocupan en la sociedad en que viven.

En el caso de las mujeres viviendo con VIH/SIDA nos interesa
conocer algunos de los significados que le atribuyen a la salud y la
enfermedad como parte de un proceso de resignificacién de su vida.
Existe un sentido individual y social de la “enfermedad”, donde aparecen
una serie de variables que se escapan al &mbito médico, ya que éste por
si sélo no es capaz de responder las interrogantes sobre el sentido de la
enfermedad, del por qué yo, por qué ahora y por qué aqui'.

“...Esta enfermedad es bien complicada, confusa. Lo peor de todo de
esta enfermedad es que te confunde, te confunde, de repente hasta
perdi la identidad”.

“Enormemente dificil, dificil, complicado, se te complica tu vida, como
mujer igual te sientes atrapada porque igual dentro de todo ésto, te
limita, te limita para muchas cosas”.

Respecto al sentido social del VIH/SIDA, éste se relacion6 desde
el comienzo con la homosexualidad y la prostitucién, éstas ideas se
han reproducido en el sentido comtin a partir de la opinién publica y
de informaciones sesgadas, que han reforzado estereotipos y normas
muy arraigados sobre la sexualidad y el género (sexualidad “normal”
vs. “anormal”, o mujeres “decentes” vs. “contaminantes”) todo lo cual
no escap¢ a las mujeres viviendo con VIH/SIDA.

17 Zorrilla, S. Texto de Clases Antropologia de la Enfermedad. Programa de
Bioética. Facultad de Ciencias Médicas Universidad de Santiago.

18 Herzlich, C. “Medicine moderne et quete de sens”. En: Zorrilla, S. Texto
Clases Antropologia y enfermedad. Programa de Bioética. Facultad de Ciencias
Médicas Universidad de Santiago, Santiago 1996.
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“...Yo pensaba..., oh decia yo, ésto debe ser de los puros..., bueno a
parte de los homosexuales, puras trabajadoras y ahi después me di
cuanta que no po’, que habian todas éstas duefias de casa y al final
todas somos duefias de casa”.

“Si yo hubiese sido una mujer que andaba en las fiestas y todas esas
cuestiones, que venga no mds el VIH porque yo lo estoy esperando”.

Histéricamente las sociedades han creado sistemas simbdlicos
y rituales de exclusiodn, a través de los cuales los peligros y amenazas
al orden social son colocados fuera de sus fronteras, frecuentemente
encarnados en grupos visiblemente diferentes o detectables, que
pueden asi ser excluidos y aislados. La epidemia del SIDA, al constituir
una amenaza a las fronteras corporales, psiquicas y sociales en nuestro
orden simbélico contemporaneo, ha dado un nuevo argumento a ésta
necesidad, representando la enfermedad, las personas que viven con
VIH/SIDA y las personas en riesgo de contraerlo, aquello que debe
aislarse y excluirse®.

“Imaginate que antes, al principio yo me acuerdo que decian que si un
enfermo lloraba te iba a pegar la cuestion, o si le dabai un beso se te iba
a pegar, ahora no po’, o sea, vamos todos evolucionando...”.

“...Por el hecho de estar asi a la orden de él jodimos po’, porque quisierai
0 no quisierai, era si po’, era si no mds... Si, porque si no queriai era
porque andabai con otro... Si po’, era porque andabai con otro y te
daban de charchazos, esa es la verdad, entonces al final por ser asi...
Yo por eso me contagie”.

Es posible observar como en este contexto las mujeres empiezan
a reflexionar y cuestionar relaciones de poder entre los géneros,
responsabilidades de la adquisicién del virus, creencias religiosas,
pasando por un proceso de aislamiento (esconderse) hasta una apertura.

“Nadie quisiera tener ésto pero no sé, yo creo que igual te da valores y
te da eso de rescatar cosas buenas que antes tii no las veias cachai,
porque antes yo miraba pero no veia”.

1 Zivi K. 1998. “Constituting the ‘Clean and Proper’ Body. Convergences
between Abjection and AIDS”. En: Gendered Epidemic. Representations of Women
in the Age of AIDS. Roth N, Hogan K (eds.). Routledge. N.Y. en El VIH/SIDA y las
Mujeres en América Latina Cristina Herrera, Lourdes Campero.
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“Pero sabi qué hacia, era como que de a poco me iba escondiendo
(esconde la cabeza debajo del sweter) y como que me pillaba y me iba
como por aqui, como que las pestaiias no mds me asomaban, claro.
Ahora no po’, ahora saco pecho y no es porque esté orgullosa de ésto,
sino que tii lo vas asumiendo, y es tii vida, y es tii vida y tienes que
vivirla...”.

“Yo soy catélica, entonces yo dije, Dios me mando ésto a mi para saber
cudnto lo amo yo a él, para saber la fuerza que yo tengo para llevar
ésta enfermedad hasta cuando él quiera”.

“En la iglesia te cuentan que si tii te portas bien, tii cumples todas los
reglas de las normas de la iglesia, te va a ir bien en tu vida. Entonces
yo me habia portado bien, me habia ido a una mision, habia hecho
pareja entre mormones, habia cumplido todas las reglas de la iglesia y
ahora me ven en la para’ que estoy. Entonces dicen jhay que buscar un
marido dentro de la iglesia! Y una dia le dije..., delante de todos les
dije, mi marido lo busque dentro de la iglesia, como dice la iglesia, con
todas las de la ley, me casé por la iglesia mormona y él era bisexual y
me transmitio el SIDA, el VIH”.

El VIH/SIDA como proceso de vida conlleva una serie de
emociones y reflexiones profundas de la existencia de las personas,
en otras palabras da paso a una nueva reinterpretacién de la vida y
del sentido de ésta. Las atribuciones a las cosas y personas se
modifican, las jerarquias también, junto con los significados, el VIH/
SIDA como experiencia limite se convierte en un componente que
gatilla un proceso identitario de resignificacion.

El pasado en el discurso de las mujeres, se resignifica en la
nueva lectura del presente, una lectura que lleva implicita muchas
veces emociones guardadas por mucho tiempo, por lo tanto puede
verse como:

“Andaba como enojada con todo el mundo porque esa es una rabia que
tu senti, como que todo el mundo teni que..., no sé agredirlo, mirarlo

mal, todo estd feo, todo, todo..., no sé eso fue lo que a mi me sucedié”.

“Yo llevo seis arios, entonces claro, en seis aiios me ha cambiado la vida
pero..., absolutamente, yo ya no soy la que cuando me diagnosticaron”.
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El presente es connotado, a diferencia del pasado, como una
etapa distinta, visualizada positivamente, y como parte de un proceso
de asumir su nueva condicién:

“... Yo creo, a medida de entrar en ésta enfermedad, como que uno va
asumiéndolo... se va poniendo mds valiente... y como asumiendo tu
enfermedad”.

“St, ahora se aprecia mucho mds la vida, o sea, tii aprecias mucho mds
cada hora, cada minuto que tii vives, tii piensas..., o sea, tii vives por
vivir, 0 sea, tienes que vivir la vida y eso po’..., al principio era super
terrible, asi mirar a tus hijos y pensar cudnto iré a vivir, me iré a
morir y eso..., pero ya pasoé esa etapa”.

“Viviendo con ésto me ha servido harto porque he podido hacer muchas
cosas que antes no hacia, logré tener mi casa, luché por mi casa para
poder dejdrsela a mis hijos”.

“De repente es bueno saber si cuando pasa esta cuestion, al menos a
mi me a pasado... porque uno empieza a arreglar muchas cosas, por
ejemplo yo he tenido mds contactos con mis hijos mayores, uno es mds
abierta con ellos, ... se empieza a tratar de arreglar todo lo malo, o sea,
lo malo que pueda haber hecho lo empiezas como a tratar de arreglar y
al mds chico criarlo diferente porque le das mds tiempo...”.

“Entonces reconocer, de partida, que tii vives con VIH, eso es lo que
cuesta y a mi me demord 5 afios, ...pero asumir realmente que vivia
con VIH y que tenia que proyectarme de otra forma, mds realista,
recién lo estoy viendo asi...”.

Se aprecia una dificultad para hablar del futuro en los discursos
de las mujeres, sin embargo, aparece nuevamente como centro de
resignificacion de la vida, los hijos/as:

“Yo creo que cuando me diagnosticaron mi VIH, mi vida dio un vuelco
porque es vivir, de ahi cambia tu vida completamente, es vivir la vida
dia a dia, valoras mds el dia no quieres pensar en lo que vendrd mds
adelante, yo no lo pienso porque como te decia yo tengo un hijito VIH
entonces yo vivo solamente el dia, le entrego mucho amor a mi hijo,
me cuesta mucho”.
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“La realidad de mi vida ahora es seguir viviendo para mis hijos y vivir
muchos afios y creo que lo fundamental de ésto para mi, es que tengo
mucha fe en Dios”.

Respecto a las relaciones que establecen las mujeres con otras
personas, luego de ser notificadas, se observa en sus discursos la
utilizacién de estrategias de adaptacién o sobrevivencia, tales como
el uso de otras enfermedades para esconder el VIH/SIDA.

“...Inventaba una enfermedad, inventaba otra, al final..., lo primero
que inventé, es obvio, el cincer y resulta que yo nunca habia visto un
cancer que durara tanto y nunca me han hecho..., y resulta que una
amiga un dia me pregunto ;oye, y a ti no ten han hecho quimio?
(risas) No, le dije yo, es que es un cdncer inoperable y al final ahora
me preguntan..., y estoy bien, estoy bien ;Y te mejoraste de tu cincer?
Si, ya me mejoré gracias a Dios y aqui y alld”.

“Yo he conocido personas que, lo han dicho claramente, hombres, que
han dicho que lo adquirieron teniendo sexo con mujeres y no ha sido
ast, porque nunca reconocen que han sido bisexuales, entonces otras
personas que dicen..., por tiltimo que inventen que lo adquirieron con
una transfusion, eso ya hace mucho tiempo que no se usa...”.

La decisién de compartir su diagndstico con otras personas es
una situacién muy significativa y que se encuentra presente en los
discursos, algunas mujeres reconocen no querer mencionarlo para
evitar enfrentar el tema con las personas cercanas, a pesar de ésto
reconocen la necesidad de compartir ésta nueva condicion:

“Yoaella la estudie dos afios, le contaba le preguntaba que, qué pasaba
si ella supiera que tenia una hija, una amiga que fuera portadora VIH;
si la aceptaba o no la aceptaba y hasta que de repente no me aguante
mds y se lo dije, le dije y me abrazo lloramos y me dijo que me aceptaba,
que no tenia ningun prejuicio y ninguna cosa, mal que mal ella es
paramédico”.

“El otro dia..., les cuento. Una amiga viene y empieza a hablar del
SIDA juy, que eso es de las trabajadoras y que ésto y ésto otro, las que
se paran en las esquinas y bla, bla, bla! Hablé pero..., hizo una cdtedra.
La quedé mirando yo y le dije, ;tii me estimas a mi? Si. ;tu nunca me
hay visto en una esquina? No. ;T me conoci realmente a mi cémo
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soy? St, soy buena pa’ la talla. Yo le dije mira, abrdzame y quiéreme y
sabi que, no te perdai la oportunidad de querer a tu amiga, le dije yo,
y tu amiga tiene lo mismo y sabi que, no es porque yo estuviera parada
en una esquina, no..., le dije yo. T1i estai muy mal enfocada”.

Las mujeres que han decidido conversar con sus familias han
recibido diversas respuestas. Estas respuestas estan influenciadas por
la discriminacién social que sufren las personas que viven con VIH/
SIDA a cual repercute en su entorno mas cercano.

“Estuve dos afios casi escondida, o sea, estuve..., sabia yo no mds y mi
hija mayor que después de dos afios me decidi hablarle a mi familia, a
contarles y fue lo peor que hice porque hasta el dia a de hoy poco a poco
se fueron alejando, alejando..., hasta el dia de hoy, hasta que ya, ni
siquiera me llaman”.

“Un dia estaban dando una publicidad (del VIH/SIDA) y dice ella (hija)
jesto si que es terrible po’! dijo, te creo que una persona sufra si tiene
esto. Y le digo yo, francamente tii piensas eso, si..., Yo tengo eso. Casi
se remuri6 llorando, pero yo me liberé, y ella sufrié tanto que le tuvo
que contar a su pareja... A mi hijo menor no le contamos porque la
sefiora de él no quiere saber nada con el tema del SIDA”.

“Pero ya después asumi, asumi mi cuento, mi familia me apoyo, en
general todos, igual tengo hermanos que todavia no saben y porque
como que también tengo un poco de temor al rechazo de ellos”.

Otro aspecto es la resignificacién de la responsabilidad en la
adquisicién del VIH y como deben cuidarse para evitar la re-infeccion.
Algunas de ellas estdn de acuerdo en que el SIDA esta obligando a las
parejas a compartir “la responsabilidad”. Ya no se trata de lo obvio,
delo hablado, de como evitar un embarazo cuando ambos saben que
existe el riesgo. Ahora se trata de lo silenciado, de lo que no se puede
expresar.

“Entonces hoy en dia todo el mundo sabe del VIH, todos saben que
tienen que cuidarse, que tienen que prevenir, que no es algo que se
note, que cualquier persona podria tenerlo, entonces pienso que ya no
es obligacion de nosotros VIH, decirle a la otra persona, yo soy VIH,
porque él estd obligado a cuidarse”.
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“Es una responsabilidad de él. Si él no se cuida jyo no tengo que
andar cuidando al huevén tampoco!”.

“Entonces agarre mis cuestiones y lo deje votado en el centro. Porque
uno tiene que tomar esa decision porque cudnto vai a cuidarlo a él,
cuando primero te teni que cuidar tii”.

Por ultimo, es interesante destacar cémo en el discurso de las
mujeres viviendo con VIH/SIDA se percibe la necesidad de una
reapropiacion de la enfermedad, donde ellas asuman legitimamente
su condicién, diferencidndose de otros/as, como un proceso de
empoderamiento respecto de su identidad, dandole una nueva
resignificacion a sus vidas.

“...Entonces después ahora me siento totalmente realizada también
como dice ella, NN porque he entrado a un taller para Cruz Roja...
uf!! he hecho hartas cosas, y la otra vez también fui hacer unos talleres
para, o sea, no sé si serian talleres pero igual fui hablar con los tipos
de ... con los actores”.

“... Yo he sofiado por ejemplo en dar charlas y todo eso y ademds que
yo me encontraba tan estiipida porque yo decia no sirvo pa’ ninguna
hueva decia yo, jyo no sirvo pa’ ninguna hueva, no soy capaz ni de
hablar en publico! jA mi me gustaria algiin dia hablarle a la gente,
contarles algo aunque sea un chiste! Porque igual no era capaz de
nada entonces, ahora si”.

2. SITUACIONES DE DISCRIMINACION

La discriminacién se entiende como una actitud que “promueve
o acepta realizar distinciones que implican dar trato de inferioridad o
restringir los derechos de algunas personas sobre la base de su
pertenencia a categorias sociales o naturales”®. Es posible afirmar
que se produce discriminacién cuando a una persona se le hace una
distinciéon que tiene como resultado un trato injusto basado en su
pertenencia, o en la creencia de que pertenece a un grupo particular.

2 Segunda Encuesta Intolerancia y Discriminacién. Informe y Analisis.
Fundacién Ideas. Departamento de Sociologia, Universidad de Chile, Unidad
Consultora. Santiago. Enero 2000.
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La discriminacién como proceso de exclusién o restriccion de
derechos se da en distintos contextos y de variadas formas, partiendo
desde las propias introyecciones que las mujeres mantienen sobre su
condicién, hasta expresiones encubiertas o explicitas de otras personas
y/oinstituciones.

“La sociedad nos obliga a nosotras a mentir, nos obligan a ser
inconsecuente con lo que uno piensa muchas veces, por no estar sélo,
por no sentirte discriminada”.

Uno de los grandes problemas que enfrentan las mujeres
viviendo con VIH/SIDA es la discriminacién social. “Todavia existe un
estigma relacionado con el SIDA y la sexualidad, que se traduce en
que todavia la sociedad considera que quienes han adquirido el virus
son depravados o degenerados. De éste modo, se produce una
atribucién de culpabilidad por parte de la sociedad hacia la situacién
en que se encuentra la persona con VIH/SIDA”?; ésto se expresa en
las dificultades para ingresar a un trabajo, falta de atencién en salud,
maltrato verbal y psicolégico por parte del personal de salud, en
cierta tendencia de los profesionales a no respetar los derechos de los
pacientes que generalmente se expresa en la no consideracion que las
PVVIH tienen autonomia y derechos.

En los discursos de las mujeres viviendo con VIH/SIDA se pueden
identificar dos grandes tematicas, por un lado, las diferentes formas de
discriminacién que identifican las propias mujeres, y por otro, la relacién
que se establece entre discriminacién e informacién sobre VIH/SIDA.

Respecto al primer punto, las mujeres advierten formas y
espacios de discriminacién que se relacionan con la autodiscriminacion,
la familia, el &mbito laboral, los amigos y las instituciones, en ésta
altima se incluye la discriminacién en salud.

La autodiscriminacion como asi lo definen las propias mujeres es
vista como un proceso que se relaciona con hacer visible el hecho de ser
seropositivas. En general las mujeres caracterizan la autodiscriminacién
como una etapa en el proceso de empoderamiento que van viviendo.

2 Vidal, Zorrilla, Donoso, Hevia, Pascal. Situacién de discriminacién que
afectan a las personas viviendo con VIH/SIDA en Chile. Vivo Positivo y Programa
de Bioética, Usach. Santiago, 2002.
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“Como que uno se autodiscrimina sola al principio, pero después gracias
a Dios super bien, pero no me atrevo mucho a ser piiblica, muy piblica
porque trae muchas consecuencias, para los hijos sobretodo, significa
que los pueden echar del colegio... claro, discriminacion con los vecinos
entonces por eso uno tiene que trabajar pero tratar de no ser muy
priblica”.

Las situaciones de discriminacién se experimentan también en
el &mbito privado, en la familia, la cual se convierte en un primer
espacio de discriminacién, donde el temor al rechazo de sus familiares
hace que muchas veces no informen de su situacién de salud.

“Mi mamad... fue un apoyo pero no ese apoyo que tu necesitai, sino
que ur apoyo..., yo te apoyo si tu vai a mi casa yo te recibo, pero no el
apoyo que a lo me]or uno necesita de carifio, de que te vayan a ver a tu
casa y todo eso...”.

“Pero la familia de él me echo la culpa a mi, que yo lo habia infectado
a él, que yo lo habia dejado votado a él, que él se habia muerto por mi
culpa y todas esas cosas”.

Ademas, es posible advertir que si bien la familia se convierte
en un espacio de discriminacién, también forma parte de un proceso
de reconocimiento que realizan las mujeres como sujetos auténomos,
no obstante, persisten prejuicios y mitos respecto a la transmisién
del VIH/SIDA tanto en las familias como en las propias mujeres. La
nocién de higiene y la limpieza aparecen como una de las posibilidades
no explicitadas respecto a la adquisicién del virus, y como una forma
de discriminacién utilizada por las familias.

“Si por lo mismo mi propia suegra, ella lo ha visto, yo me tomo una
tacita de té, a los cinco minutos ella la esta lavando con un monton de
cloro ya, y sale con que el Hanta, pero no”.

Muchas veces cuando las familias o parte de ellas reconocen la
nueva condicién de vida de las mujeres, éstas mismas comienzan a
ser discriminadas, debido al estigma y la discriminacién social
relacionados con el SIDA.

Por otra parte la discriminacién en el &mbito laboral es uno de
los temas mds recurrentes por parte de las mujeres, que se manifiesta
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una vez declarada publicamente la seropositividad, lo que dificulta
tanto la permanencia en el trabajo como la reinsercién en él.

“...Y lo dije en mi trabajo y me echaron altiro, o sea, primera
discriminacion, fuera, a mi y a mi pareja, a mi pareja por ser pareja de
una persona con SIDA, al final nos echaron a los dos”.

“Soy enfermera y también hay limitaciones porque no puedo ejercer
mi profesion. No sé si por VIH, no sé por qué, pero también hay una
limitacion ahi que te piden el examen y no podi ejercer, pero he estado
bien y siempre igual le he dado gracias a Dios de haberlo tenido,
porque si no hubiera tenido no me hubiera preocupado el qué hacer de
mi para mafiana”.

“Yo he tenido hartas posibilidades en hartos trabajos con curriculumy
cosas en mano y ni te digo, la experiencia que ya les conté en Hilos
Cadena vamos haciéndote los exdmenes, obligada a hacerme la tonta y
no me llamaron y no quedé. Ahora tenia otro para el servicentro Esso,
trabajar turnos noche en un servicentro pero también me pidieron
exdmenes...”.

Existen discriminaciones encubiertas hacia las mujeres en el
ambito laboral, que se manifiestas a través de una especie de
paternalismo o maternalismo, donde las mujeres son excluidas del
ambito laboral con la justificaciéon de un mayor cuidado de su salud.

“La seriora me dijo jAngelita, ya no podemos hacer nada porque yo
quiero que usted se vaya a hacer sus exdmenes y que usted se cuide en
la casa y yo le voy a poner platita todos los meses para que usted tenga
para vivir!”.

Cuando fue notificada y los jefes se enteraron. “Mira en esos
momentos ellos no decidieron pero si ya tenian la idea porque me lo
plantearon de que yo iba hacer los trabajos desde mi casa. Me pusieron
computadora, me pusieron banda ancha, me dejaron con mi sueldo,
sigo como si nada pero ahora trabajo desde mi casa porque segiin ellos
las masas son muy ignorantes y ellos se querian evitar problemas para
ellos y problemas para mi y me da mucha pena ... Pero se querian
evitar los problemas de que si alguien no iba a querer estar en el bario
conmigo, compartir el baio, compartir el vaso y les doy gracias todos
los dias como digo, por haber tomado esa decision para mi, aunqgue
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creo que ellos no lo hicieron 100% por mi, hablemos bien francamente
lo hicieron por ellos, estaban cagados de susto”.

La discriminacién también esta presente en algunos
establecimientos del sistema educacional, ésta afirmacién aparece
como una de las principales preocupaciones que se relaciona con la
discriminacién que puedan sufrir sus hijos/as.

“Yo quiero darles un consejo o una cosa asi porque a mi me paso. Yo
como a los cuatro dias que le dije a mi hija de mi enfermedad que se la
lloro y le paso de todo conmigo ah!! Vino un comparfiero de curso y se
lo grita a la salida del colegio. j;”"Tu mamd es sidosa!!, y ella como no
sabia, ella en el fondo contd y llego llorando”.

“Mi marido dice: te vas al Vivo Positivo, si, al Vivo Positivo voy. Esa
palabra no la contis en la Escuela porque la gente no sabe”.

En el ambito de la salud a pesar de ser un espacio que tiene
mayor informacién sobre en el tema, también existe discriminacién
hacia las mujeres, especificamente respecto al derecho a la maternidad.
Con frecuencia los proveedores de salud tienen ideas que prejuzgan
a las mujeres viviendo con VIH/SIDA lo cual entorpece su prestacion
de servicio. Por ejemplo, llegando en algunos momentos a no
atenderlas. Uno de los temas de discriminacion es el derecho a la
maternidad, donde a pesar de los conocimientos y evidencias
cientificas siguen operando una serie de mitos y prejuicios.

“Dentro del servicio médico nacional digamos, existe también una

discriminacién con los gay, o sea, siempre prefieren a las mujeres que

a ellos, pero igual ahora 1iltimo por el embarazo de mi guaguita iqual

tuve que ver mucha discriminacion por parte de los médicos y médicos
. 4

que realmente fueron capacitados para atender gente VIH...”.

“Primero los médicos te culpan, o sea, si tit soy mamd, optaste por ser
mamd joye, soy irresponsable, qué cresta estay pensando, pensai con
el poto!”.

“Tii estay embarazada y a ti te tratan automdticamente de sidosa, o

sea, quedai embarazada y trai hijos sidosos, me entendi, o sea, te cortan
ast bien tajantemente...”.
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Otras instituciones que demuestran actitudes y practicas
discriminatorias aparecen en los discursos de las mujeres, como son las
iglesias y las corrientes espirituales. Este tipo de discriminacion entra en
conflicto con las propias creencias de las mujeres respecto a que este tipo
de instituciones son espacios de acogida y ayuda a los mas necesitados.

“Yo fui discriminaba por unas personas de la iglesia mormona”.

“Yo no me atrevia a contarle a nadie, después lo conté en mi escuela
filosdfica, me echaron, en vez de acogerme”.

A pesar de las situaciones de discriminacién descritas, se puede
apreciar un avance en los tiltimos afios en donde se ha producido una
mayor visibilizacién de las PVVIH. Si embargo, en el caso de las mujeres
siguen estando en un segundo plano, manifestindose a través de
discriminaciones de todo orden, sean laborales, familiares,
institucionales y grupos de pares. Esto sucede porque la sociedad no
ha considerado la feminizacién de la epidemia, y en el imaginario ha
quedado la idea de grupos de riesgos que contraen el VIH/SIDA, lo que
ha sido avalado en gran medida por los medios de comunicacién.

Un segundo aspecto a considerar dentro de las situaciones de
discriminacion es la relacion que se establece entre discriminacién e
informacién. La informacién ha sido una de las estrategias mas
importantes en el campo de la prevencién del VIH/SIDA en el mundo.
No obstante, en Chile hay falta de campafas educativas y dificultades
como por ejemplo hablar de sexualidad, reconocimiento ptblico del
uso del condén como forma de prevencion del SIDA ademds, de un
déficits de educacién sexual sistemética en todos los niveles de
ensefianza incluyendo la universitaria, entre otros.

Las mujeres piensan que la informacién aunada a la posibilidad
de establecer relaciones méas cercanas con PVVIH, disminuye la
discriminacién y los prejuicios frente éstas personas:

“Entonces al hablar de cosas de vivencias, la gente se vuelve humana
y al haber abrazado, alguna vez, a una persona con SIDA, ya después

1o le pasé nada”.

“Creo que la gente que nos discrimina a veces, es gente que no sabe pensar,
gente ignorante, eso es lo que yo pienso de las personas que lo hacen”.
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“Yo creo que la gente informada no tiene susto, la gente que no esta
informada le tiene susto. Es completamente natural no se puede esperar
otra cosa, uno tiene susto de todo lo desconocido”.

Se asigna a los medios de comunicacién una gran relevancia
respecto a la informacién, tanto en la prevenciéon como en la no
discriminacién de PVVIH.

“...De repente surgio el tema éste de la teleserie, que el tema del VIH
ha estado tan en el tapete, las campafias publicitarias que estin
enfocadas..., nosotras todas sabemos que en mala forma”.

En sintesis, es posible advertir en los discursos de las mujeres
una relacién entre discriminacién e intolerancia. En la medida que
siga existiendo discriminacién en diferentes ambitos de la vida social
de las mujeres, la intolerancia aparece como una préctica social, la no
aceptacion del otro. La discriminacién y la intolerancia relacionadas
con las mujeres que viven con el VIH/SIDA no existen de forma
espontdnea, éste proceso de desvalorizacién se va construyendo en
la sociedad, que refuerza y fundamenta los prejuicios existentes. Lo
cual se basa en las desigualdades sociales, particularmente en las
desigualdades de género, produciendo y reproduciendo relaciones
de poder y control, lo que es posible advertir tanto a nivel familiar,
como en otras instituciones de la sociedad, especificamente en el
campo de la educacién y la salud.

Es interesante en éste punto considerar el reconocimiento de
las mujeres de su propia condicién de discriminadoras de los
“homosexuales”, hasta que ellas adquieren el VIH/SIDA.

“Porque yo estaba estigmatizando el VIH con los homosexuales j Adonde,
deben estar puros maricones alld, dije yo no, yo no voy a trabajar con
maricones”.

En la modernidad se define la homosexualidad como un estilo
de vida, aunque se mantiene el rechazo a su expresién social, hay
una disposicién cultural que favorece una mayor tolerancia al
homosexual masculino.

“...;Se dan un beso en la boca! (gritos y risas) -~Nunca hay visto una
huevada asi...— Estamos hablando de que le tenia fobia a los
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homosexuales. Yo tampoco lo habia visto hasta que un dia que fui a la
Oz, la discoteca en una de esas fiestas como alternativas, yo dije no,
no me voy a ir hasta que no vea a dos tipos besandose. No me pregunti
porque, pero la verdad es que los vi y no me paso nada. Entonces como
que te fuiste dando, como entregindote mds al grupo y como que te
fuiste acostumbrando y compartir y ahora los abrazai. Que te pellisco
un poco el poto y estai rico... Ja-ja, yo ante le tenia fobia a los
homosexuales, no los podia ver”.

La ausencia de discriminacién es un derecho humano universal
fundamental basado en los principios de la justicia, el cual es inherente
a las personas. Quisiéramos recordar lo expuesto por Brofman y
Herrera® que sefiala que algunos autores han hablado de “apartheid
global” para describir la situacién mundial de las personas que viven
con VIH/SIDA, donde sin el respeto de los derechos humanos se niega
el valor de la vida de distintos sectores de la poblacién. Esto esta
muy vinculado a una desigualdad asociada a una clase social y a la
raza. Se suma a la atenciéon médica, desigual condiciones sociales y
econdémicas, donde es posible constatar sistemas de clasificacién (por
género, clase, raza, etnia y nacionalidad), lo cual también influye en
una distribucién del riesgo y la vulnerabilidad de manera desigual
del VIH.

2 Brofman, Mario y Herrera, Cristina. “El VIH/SIDA: una perspectiva
multidimensional”. En: Ramos, Silvina; Gutiérrez. M. Alicia (editoras). Nuevos
desafios de la responsabilidad politica. Violencia sobre la mujer, VIH/SIDA, embarazo
no deseado. Cuadernos del Foro de la Sociedad Civil de las Américas. CEDES,
FLACSO Sede Argentina, CELS. Afio 4, N° 5, Argentina, 2002.

40



CAPITULO II

DERECHOS EN SEXUALIDAD Y REPRODUCCION
Y ETICA: LOS DERECHOS RECONOCIDOS POR
LAS MUJERES VIVIENDO CON VIH/SIDA

“El otro dia yo estaba pensando y me
dio rabia y le dije sabi que los hombres
son igual que los gallos, le dije yo,
ustedes llegan, se suben, se sacuden
y se van, y la mujer ahi queda”.
Ustedes no se preocupan de los nifios,
no se preocupan de regla, no se
preocupan de condon ni de ni una
cuestion” (Fabiola 53).

Otorgar a las personas, en especial a las mujeres, la capacidad
de decidir sobre sus vidas sexuales y reproductivas implica una
ruptura fundamental que viene construyéndose desde hace varias
décadas. Las contiendas contemporaneas por los derechos sexuales
y reproductivos buscan reflexionar sobre los conceptos de poder y
recursos. Esto quiere decir, poder para realizar elecciones informadas
sobre la vida sexual y reproductiva, y los recursos para llevar a cabo
en la practica esas decisiones de manera efectiva y segura®.

Los derechos sexuales y reproductivos en el discurso de las
mujeres aparecen a proposito del ejercicio de la sexualidad y en
relacién a su salud. La nocién de derechos sexuales y reproductivos
no es conocido por la mayoria de las mujeres.

» Miller, M. A. Sexual no reproductivo: explorando la conjuncién y disyuncién
de los derechos sexuales y reproductivos. En: Blanck, F. y otros. Sexualidad y Derechos
Ciudadanos. Centro de la Mujer Peruana Flora Tristan, Lima, febrero del 2001.
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La salud y los derechos sexuales y reproductivos tanto de
mujeres como de hombres forman parte de los derechos humanos
fundamentales, se tratan en forma general de la libertad de elegir y
disfrutar de una vida digna, en éste marco se constituyen en uno de
los elementos basicos para el desarrollo humano.

Dentro de la tradicional concepcién sobre la salud de las mujeres
se consideraba a éstas como un medio para asegurar la salud y
bienestar de hijos e hijas y su familia, 0 como instrumento para la
reduccién de la fertilidad y por tanto, se centraba particularmente en
aspectos biolégicos especificamente la reproduccién.

Actualmente, la salud sexual y reproductiva se define como:
“un estado general de bienestar fisico, mental y social, y no la mera ausencia
de enfermedades o dolencias, en todos los aspectos relacionados con el sistema
reproductivo, sus funciones y procesos. En definitiva la salud reproductiva
entrafia la capacidad de disfrutar de una vida sexual satisfactoria y sin riesgos
y de procrear, y la libertad para decidir hacerlo o no, cudndo y con qué
frecuencia®”.

Hoy en dia se reconoce que las mujeres son sujetas de salud en
si mismas. El concepto de salud sexual y reproductiva® que
mencionamos se enmarca en la nocién de salud integral, es decir,
como un proceso dindmico en el que intervienen aspectos biolégicos,
psicolégicos, factores socioeconémicos y culturales incluyendo ademas
el conjunto de aspectos que representan el ciclo vital y no sélo los de
las edad reproductiva. Es importante considerar que para el
cumplimiento de los derechos sexuales y reproductivos existen
instrumentos internacionales de derechos humanos.

Desde 1980, la comunidad internacional ha llegado a nuevos
consensos a propodsito del reconocimiento de los derechos
reproductivos como parte integrante de los derechos humanos. Para

# Conferencia Internacional sobre Poblacién y Desarrollo en 1994.

» En la Conferencia Internacional sobre Poblacién y Desarrollo en 1994, la
salud reproductiva se defini6 como “un estado general de bienestar fisico, mental y
social, y no de mera ausencia de enfermedades o dolencias, en todos los aspectos
relacionados con el sistema reproductivo y sus funciones y procesos. En definitiva la
salud reproductiva entrafia la capacidad de disfrutar de una vida sexual satisfactoria
y sin riesgos y de procrear, y la libertad para decidir hacerlo o no hacerlo, cudndo y
con qué frecuencia.
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alcanzar el debido reconocimiento, proteccién y promocion de éstos
derechos, se establece que sean los propios Estados quienes adopten
medidas proactivas tendientes a garantizarlos®.

La obligacién de los Estados de suministrar servicios de salud
reproductiva ha sido el resultado de la obligacién de proteger la vida
y la salud de las personas sin discriminacién de sexo. A su vez los
Estados estan obligados a eliminar las barreras legales a la atencién
en salud reproductiva®.

En Chile actualmente existe un Proyecto de Ley Marco sobre
Derechos Sexuales y Reproductivos, propuesta que busca la
participacion efectiva de la sociedad civil en la resolucién de temas y
problemas directamente relacionados con la vida cotidiana y con las
necesidades més sentidas de las personas en el &mbito de la salud
sexual y reproductiva. En esta propuesta los derechos en sexualidad y
reproduccién son definidos como derechos y libertades fundamentales
que corresponden a todas las personas, sin discriminacién, y que
permiten adoptar libremente, sin ningtn tipo de coaccién o violencia,
una amplia gama de decisiones sobre aspectos consustanciales a la
vida humana como son la sexualidad y la reproduccién. Implica contar
con informacién y acceso a los servicios y medios que se requieren
para ejercer éstas decisiones. Conlleva el derecho a tener la posibilidad
de alcanzar el maximo de placer, el bienestar y la felicidad.

En las mujeres viviendo con VIH/SIDA se observa algunos
conocimientos en materia de derechos sexuales y reproductivos, sin
embargo, no se aprecia una apropiacion de éstos derechos; por lo
cual podemos establecer que existe una separacién entre la promocién
y el ejercicio de ellos. No establecen una relacion entre los conceptos
y sus practicas cotidianas.

“La salud sexual y reproductiva ;qué saben ustedes? (Silencio) ...
Eh, no. —A ver, no. Pero explicate ... Ah! No. Risa—;Cémo salud sexual,
en qué sentido? —No. No.”"—Eh, no sé... o sea yo sé lo que dice la pregunta

% E] progresivo reconocimiento de éstos derechos son el resultado de la
Conferencia Mundial de Derechos Humanos, la Conferencia Internacional sobre
Poblacién y Desarrollo El Cairo ‘94 y la IV Conferencia Mundial de la Mujer, Beijing "95.

7 Proyecto de Ley Marco sobre Derechos Sexuales y Reproductivos, agosto
2000, Santiago.
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pero exactamente no sé tampoco. Porque igual mira ahi se pregunta eh,
ya los anticonceptivos eh, a ver qué mds,.... a ver si encuentro la hojita”.

Es preciso declarar que una vez que se instald el tema en la
conversacion grupal, las mujeres fueron identificando situaciones que
darian cuenta de los derechos sexuales y reproductivos en su vida
cotidiana.

“—Tengo el derecho de acostarme con una mujer como el derecho de
acostaren con un hombre... —O tengo el derecho a tener sexo cuando
quiera tenerlo, no cuando él quiera... =Y si quiero me abstengo y si
quiero puedo tenerlo todos los dias...”.

“Dentro de tus derechos también estd el no decirle a la otra persona que
soy VIH, sino que simplemente exigirle que se cuide, preservativo”.

Las citas anteriores de las mujeres nos hacen pensar en cuél
es el ejercicio de derechos que tienen las mujeres viviendo con
VIH/SIDA. Esto nos hace reflexionar respecto a su capacidad de
autonomia, actitud que se construye en la cotidianidad, en la toma
de decisiones diarias.

Es a partir de esta nocién que relacionaremos maés adelante la
ética, los derechos y el sujeto. La nocién de sujeto en el contexto de la
autonomia, se refiere a aquel que es capaz de tomarse a si mismo
como objeto de reflexién y comportarse en coherencia”?.

El ejercicio de los derechos en el campo de la sexualidad y
reproduccion, no aparece explicitamente en sus discursos, pero si se
expresan mediante el reconocimiento de desigualdades en la vida
cotidiana.

“El otro dia yo estaba pensando y me dio rabia y le dije sabi que los
hombres son igual que los gallos, le dije yo, ustedes llegan, se suben,

se sacuden y se van, y la mujer ahi queda”.

“Ustedes no se preocupan de los nifios, no se preocupan de la regla,
1o se preocupan de condén ni de una cuestion”.

# Proyecto Ley Marco derechos Sexuales y Reproductivos, agosto 2000, Santiago.
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“Porque yo tuve cdncer al itero, yo no tengo la trompa cachai, y yo
necesito hacerme un Papanicolau y sabi tu que yo desde que ingresé a
esta cuestion sabi que nadie me ha dado una respuesta. Fui al consultorio
de donde yo vivo y me dijeron de aqui pa” alld, me dijieron que fuera a
mi consultorio, en el consultorio no me lo quieren hacer y yo, qué sé
yo lo que estd pasando con lo que tenia de antes...”.

“El derecho a elegir nosotras cuando queremos tener sexo, cuando no
porque generalmente las mujeres como que estdn a la orden del marido,
entonces ahi nos ensefiaron que nosotras teniamos que decidir...”.

Si bien es cierto en Chile el tema de los derechos sexuales y
reproductivos ha estado presente en polémicas recientes, pareciera
ser que las mujeres viviendo con VIH/SIDA no han formado parte de
estas discusiones.

Las mujeres viviendo con VIH/SIDA poseen informacién sobre
algunos de los derechos que las mujeres tienen como ser humano,
sin embargo esto no logra traducirse en una praxis de vida, interiorizar
plenamente esa informacién que se tiene y asumirla en el ejercicio
cotidiano.

1.  ETICAY DERECHOSSEXUALESY REPRODUCTIVOS

Hablar de derechos sexuales y reproductivos y ética, es una
tarea imprescindible, sobre todo si reconocemos que la sexualidad y
la reproduccién se insertan en un amplio campo de disputas politicas.
Hablar de derechos en el campo de la sexualidad y la reproduccién
significa reconocer las tensiones y multiples entradas que rodean ésta
temaética.

La ética ha hecho parte de grandes debates, en general se enuncia
a través de principios, pero su presencia en el mundo social e
individual se expresa a través de la capacidad de discusién y didlogo,
de apropiacién y traduccién de éstos principios a los problemas
concretos de las personas.

En Chile en el Proyecto de Ley Marco sobre Derechos Sexuales

y Reproductivos hemos pensado que la vision de la ética que esconde
e ignora el contenido de los problemas y las circunstancias de las
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vidas individuales, es un freno a la autonomia, a la construccién de
derechos y a la profundizacién de la ciudadania.

La ética entonces la vamos a entender como la capacidad de
apropiarse de las interpretaciones en el marco de la propia vida y de
la corporalidad. Las personas cuentan con la posibilidad de interpretar
sus actos, dando cuenta de las decisiones en el campo de los derechos
sexuales y reproductivos. Este reconocimiento, evaluacion y reflexién
de sus comportamientos son esenciales para la profundizacién de la
ciudadania, en el caso de las mujeres viviendo con VIH/SIDA se
expresan en el bienestar, calidad de vida, acceso equitativo a la riqueza
social, posibilidad de opcién, de regulacién y de responsabilidad
individual y colectiva®.

Las autoras Sonia Correa y Rosalind Petchesky® proponen tres
principios éticos para los derechos sexuales y reproductivos, éstos son:
la integridad corporal, el ejercer como persona y la igualdad y diversidad. Lo
interesante de éstos principios es que se pueden observar su violacién
en los diferentes analisis de éste diagndstico, ya sea, por ejemplo, en
los actos de abuso e intromisién por autoridades, personal de salud,
por las parejas, familia, iglesias, entre otros, y, también a través de
actos de omision, negligencia o discriminacién. En el caso de las mujeres
y en particular de las mujeres viviendo con VIH/SIDA se agudizan
producto de las relaciones de poder y de género que se establecen en
nuestra sociedad, particularmente en la sexualidad y la reproduccion.

1.1. EL PRINCIPIO DEL CONTROL SOBRE EL PROPIO CUERPO

El control sobre el propio cuerpo implica una parte central de la libertad
reproductiva y sexual, el derecho de las mujeres a que no se les prive de
su capacidad reproductiva practicindoles por ejemplo, esterilizaciones
sin consentimiento informado, estar libre de violencia sexual, de métodos
anticonceptivos riesgosos, de embarazos no deseados que constituyen
algunos de los problemas que incorpora este principio.

» Proyecto Ley Marco sobre Derechos Sexuales y Reproductivos, Agosto,
2000, Santiago.

% Correa, S.; Petchesky, R. “Los derechos reproductivos y sexuales: una
perspectiva feminista”. En: Figueroa, J.G. Elementos para el analisis ético de la
reproduccion.
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Dentro de los discursos de las mujeres viviendo con VIH/SIDA
se alude al cuerpo. Este cuerpo nombrado es una construccién social
y cultural, que contiene elementos sociales y subjetivos. Lo subjetivo
aparece en el espacio de la intimidad, como un objeto de experiencia
directa como portador de mensajes, de emociones, malestares y
placeres que reflejan en gran medida nuestra historia, asi como nuestra
experiencia personal y social®.

En este sentido el cuerpo es un instrumento a través del cual
mujeres y hombres experimentan su sexualidad. Pero muchas veces
el ejercicio de la sexualidad genera conflictos, donde el cuerpo da
cuenta de esos malestares existiendo varias alternativas como resolver
los conflictos y negar el cuerpo total o parcialmente.

La sexualidad de cada persona emerge y existe en un contexto
cultural®* y es influenciada por variables como lo psiquico, lo
biolégico, lo econémico, la diferencia sexual, el sistema sexo-género,
entre otras. No hay una tinica sexualidad, asi como tampoco hay
una séla préactica sexual. Si partimos de ésta base es posible entender
entonces las conversaciones que se produjeron entre las mujeres
viviendo con VIH/SIDA.

La sexualidad adquiere un grado de complejidad mayor cuando
se trata de mujeres viviendo con VIH/SIDA, ya que la transmision de
éste virus guarda estrecha relacién con el ejercicio de la sexualidad,
lo que viene a sumarse a los mandatos, restricciones sociales y control
de su cuerpo.

En el caso particular de las mujeres viviendo con VIH/SIDA, la
sexualidad es un tema que genera diversas reacciones aunque para
todas ellas es un tema dificil de abordar:

“Tema peludo... Ya que partimos fuerte... Es muy fuerte, es un tema
muy fuerte”. Tanto ast, que hay algunas que ni siquiera se atreven a
hablar del tema. —No yo no voy ha hablar nada... Porque me duele, me

! Dides, Claudia. Munita, Gabriela, Sagredo, Maria. El cuerpo, salud/
enfermedad: desde la perspectiva del género y la bioética. En: Anuario del Programa
de Género y Cultura en América Latina. Facultad de Filosofia y Humanidades.
Universidad de Chile, Santiago, 1996. pag.143-154.

%2 Weeks, J. Sexualidad. Paidés. Programa Universitario de estudios de Género.
Universidad Nacional Auténoma de México, Pag. 30.
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duele lo que me paso. —Pero habla no mas, habla... -No, no. No
quiero. Me duele todavia me duele.”

Por otra parte, hay algunas que aunque hablen de su sexualidad
no se atreven a reiniciar practicas sexuales, debido a que para muchas
de ellas el VIH es la consecuencia del ejercicio de su sexualidad:

“La cosa sexual para mi, si me afecto mucho y yo ya voy para los 6
anos y si, yo no tengo sexo con mi pareja. Quedamos en comiin acuerdo
quedamos: vamos a vivir juntos, nos vamos a cuidar juntos pero
ninguna relacion mds. Esto paso por ésto y aqui se termina... Los
vamos a querer igual, un poco menos no sé pero los dos igual nos
vamos a cuidar, pero jsexo no, sexo no! y a mi no me nace y a él
tampoco”.

En sus relaciones de pareja se aprecia un desinterés sexual,
que muchas de las veces se presenta como sintoma de un problema
no resuelto. En el caso de las que contintian viviendo con su pareja —
la pareja que les transmiti6 el virus—, en su mayoria no mantienen
relaciones sexuales por una decisién personal.

“No, no me interesa. Lo 1inico que me interesa si, es que ande con su
condon. Porque de partida yo no quisiera saber que él pueda infectar a
otra persona. Entonces fue como un acuerdo de los dos. Claro que yo
siempre le digo anda con tu condén porque él es hombre y es 16gico”.

Es posible advertir, que la preocupacién por la prevencion y
reinfeccién aparece en éstos discursos en relacién a sus parejas.
Ademas, se reafirma la clasica relaciéon de género donde a los hombres
se les permite tener varias parejas sexuales.

Reconocen que ésta forma de vivir su sexualidad es una forma
de negacion de su propio placer. La negaciéon de sus deseos, es
producto muchas veces, de influencias externas y mandatos sociales
fuertemente enraizados en los sistemas de creencias de las mujeres
viviendo con VIH/SIDA, en donde las prescripciones médicas no se
cuestionan, en donde existe castigo social para quienes desobedecen
y en donde el estigma con el que deben cargar las personas que viven
con VIH, las induce en mayor o menor medida a decidir
“voluntariamente” alejarse de la vida sexual activa.
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“Yo nunca mds tuve un hombre, porque quedé como..., como castrada,
porque nunca mds...”.

“Laverdad es que finalmente nosotros ... (Risas) jNos negamos nuestro
placer sexual!”.

“Ayer vi un programa que decia que entre el 40 y 50% de las mujeres
no tiene orgasmo en Chile..., 0 sea, no es porque uno tiene el VIH que
uno no tiene”.

Cada cultura establece lo que Plummer® llama restricciones de
quién y restricciones de como. Las restricciones de quién tienen que
ver con las parejas, su género, especie, edad, parentesco, raza, casta
o clase, y limitan a quién podemos aceptar como pareja. Las
‘restricciones de como’ se relacionan con nuestro cuerpo, con los
drganos que usamos, los orificios que se pueden penetrar, el modo
de relacién sexual y de coito, qué podemos tocar, cuando podemos
tocar, con qué frecuencia, y asi sucesivamente. Estas reglamentaciones
han controlado los cuerpos y la sexualidad a través de la historia de
la humanidad, por medio de diferentes agentes socializadores.

Las mujeres viviendo con VIH/SIDA viven éstas restricciones al
igual que otras personas, pero a pesar de éstas vivencias, se constata
que la adquisicién del VIH/SIDA ha permitido un proceso de reflexion
sobre sus libertades y sus derechos, en particular en los campos de la
sexualidad y la reproduccion.

1.2.  EL PRINCIPIO DEL EJERCICIO COMO PERSONA

El principio del ejercicio como persona, se relaciona segtin Correa y
Petchesky con el derecho a la autodeterminacién. Esto significa que
las mujeres son actores principales en la toma de decisiones respecto
alasexualidad y reproduccién. Esto también incluye consejeria acerca
de los riesgos y las opciones asociadas con la anticoncepcién, la
reproduccion, infecciones de transmisién sexual, atencién de calidad
en los servicios de salud, entre otros.

% Weeks, Jefrey. Sexualidad. Paidés. Programa Universitario de Estudios de
Género. Universidad Nacional Auténoma de México, 2002.

49



Milsen Bravo V., Claudia Dides C. y Soledad Pérez M.

Este principio nos permite analizar los discursos de las mujeres
viviendo con VIH/SIDA desde una nueva mirada, es decir, como actores
que deciden respecto a sus cuerpos. Por ejemplo algunas mujeres
han decidido mantener relaciones sexuales, haciendo valer sus
derechos frente a las prohibiciones que se establecen a partir de las
instituciones y agentes de socializacion.

Es posible advertir un proceso de resignificaciéon de su propio
cuerpo donde se restablecen relaciones mds placenteras con sus nuevas
pareja. Donde se reconoce el derecho al placer.

“Pero en st, para mi no ha sido dificil, ahora tengo una nueva pareja
él también tiene VIH y ha sido pleno, o sea, en comparacién con mi
marido que nunca tuve orgasmos con él”.

“Pero con el actual, es por primera vez que no pienso en el VIH, serd
porque los dos lo tenemos”.

“Tenemos una sexualidad placentera, lo estoy viviendo a concho, lo
estoy disfrutando hasta que dure”.

El establecimiento de nuevas relaciones de pareja es un derecho
reconocido por las propias mujeres que se vincula con la vivencia del
placer. Aunque no es un tema fécil para ellas, —debido a que desde el
momento de la notificacién y después de ésta—, comienzan a aparecer
dudas y temores, celos, desconfianzas y rabias, tanto de sus parejas
pasadas como actuales. Esto se debe a que en muchos casos sus parejas
tuvieron relaciones homosexuales lo que ha significado que las mujeres
han debido cargar con el estigma social que en los inicios de la epidemia
asocio el VIH directamente con la comunidad homosexual.

“Lo mio fue bien fuerte, enfrentarme a esto, vivir siete afios con un
tipo que jamds te dijo nada, nunca y quince dias antes de que él..., éste
tipo muriera, tu enterarte de éste cuento. Odiarlo..., estar bien
confundida, entre odiarlo, quererlo, tirar todo a una balanza pero dentro
de todo... no sé, para mi renacié eso de ser humana, caritativa”.

“Porque yo desde la enfermedad nunca le he echado la culpa, porque
yo tampoco tengo la sequridad que haya sido él po’, si él no por ser
homosexual me lo debe haber pegado €, 0 a lo mejor capaz que yo me
contagié con otro y se lo pegue yo a él, si uno nunca sabe”.
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En sintesis, para muchas mujeres que viven con VIH, el
enfrentarse a la posibilidad de una nueva pareja, es un tema que sin
duda, les genera conflictos; emergen los miedos, la desconfianza, la
rabia y otras emociones dificiles de manejar. Es por eso, que frente a
las dificultades que podria significarles una nueva relacién de pareja,
muchas de ellas prefieren no comprometerse o como ya se ha dicho,
utilizar a los hijos como justificacién para mantenerse solas.

“Es que no vale la pena, no vale la pena... —; Qué..? —tener una pareja
po’, puros problemas... -Como estdn los padrastros ahora... —Ademis
uno que es suelta... —Si po’, ademds uno que tiene hijos... —Si po’, los
padrastros abusan de las nifias...”.

“Pero igual tener una pareja por tener..., porque hay que tener, pero

por fuera. Si de tener, yo encuentro que hay que tener, pero por fuera
z 77

no mds...”.

Otro derecho reconocido por las mujeres es la posibilidad de
hablar con sus nuevas parejas sobre su adquisicién del VIH/SIDA.

“Yo no sabria cuando contar. Es que yo soy bien dubitativa. Yo no sé
si estoy pasando etapas raras o qué me pasa pero yo llego, conozco a
alguien y le cuento. No sé, es algo asi como astistate al tiro o no. Pero
yo prefiero al tiro, para que voy a estar gastando energias con personas
que pa’ mi no me valen la pena, si no pueden superarlo mejor que se
vayan, que ese sea su derecho”.

La condicién de personas viviendo con VIH/SIDA pone a las
mujeres frente a la disyuntiva de elegir entre compartir o no con una
posible pareja su diagnéstico, ya que ésto podria poner en riesgo a
su compafiero. De estar éste también afectado por el VIH, existe la
posibilidad de la re-adquisicién para ambos. Es por ésto que muchas
mujeres que conviven con el VIH por largos periodos no mantienen
tanto relaciones de pareja como relaciones sexuales.

“Llega un tiempo en que no sé..., al menos..., que uno se siente nula
como mujer porque uno piensa que asi como a uno le pegaron ésto
(VIH/SIDA), uno también va a empezar a transmitirlo por todos...,
siendo que uno podria tener una y otra, dos, tres, cuatro y cinco
parejas, o sea, uno estd como nula un buen tiempo, al menos uno
piensa que ya no..., que el conocer a otra persona, eso significa contarle,
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... porque tampoco, tii no vas a querer engafiarlo, o sea, meterte con
una persona y asi”.

“St es rico porque volvi a tener pareja, porque me siento querida
nuevamente, me realice nuevamente como mujer y con una persona
que no es VIH y mds encima tengo mi bebé que tiene 11 meses”.

La irrupcién del VIH/SIDA ha significado para muchas de las
mujeres viviendo con VIH/SIDA una revisiéon de las concepciones
tradicionales y que las llevaron a mantener una actitud pasiva frente
al problema, manteniéndose desinformadas considerandose siempre
en menor riesgo antes de ser notificadas.

El principio ético del ejercicio como persona aparece como clave
para el empoderamiento de las mujeres viviendo con VIH/SIDA,
devolviéndoles la autonomia como sujetos y las convierte en actores
principales de su propia vida en particular, en el &mbito de la
sexualidad y reproduccioén.

1.3.  EL PRINCIPIO DE LA IGUALDAD Y DE LA DIVERSIDAD

Segun Correa y Petchesky el principio de la igualdad se aplica a
los derechos sexuales y reproductivos en dos &mbitos, por un lado,
en las relaciones entre los hombres y las mujeres y las relaciones
entre las mujeres considerando las condiciones de clase, edad,
nacionalidad, etnia que dividen a las mujeres como grupo.

El primer ambito estd constituido por los sesgos sociales
respecto a los roles reproductivos que impiden compartir
responsabilidades y se relacionan con la divisién genérica del trabajo.
El segundo dmbito se refiere especificamente a poner atencién en las
desigualdades que existen entre las mujeres.

A su vez plantean éstas mismas autoras que el principio de la
igualdad est4 en intima relacién con el principio de la diversidad. Este
altimo se refiere a la demanda que tanto los proveedores de salud
como las politicas ptblicas en éste &mbito, consideren las diferencias
existentes entre las mujeres, teniendo en cuenta aspectos valdricos,
culturales, religiosos, orientacién sexual, condiciones familiares,
médicas, entre otras.
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Ademas, de la consideracion de éstos principios como parte de
la relacién entre derechos sexuales y reproductivos y ética, hemos
incorporado también la perspectiva de género como una categoria y
herramienta necesaria para la visibilizacién de las discriminaciones,
estereotipos y construcciones sociales y simbdlicas de que son objetos
las mujeres que viven con el VIH/SIDA en el &mbito de la sexualidad y
la reproduccién.

Para comprender las asimetrias y desigualdades que explica el
desmedro histérico de la condicion social de la mujer, es necesario
considerar que éstas se construyen cultural y simbélicamente, a través
de la adscripcién a un conjunto de atributos denominados “masculinos”
aloshombres y un conjunto de caracteristicas denominadas “femeninas”
a las mujeres. Como efecto de ésta asignacion se produce una
especializacion histérica vinculada al dominio de lo ptiblico-politico en
el caso de los hombres, y al dominio de lo privado-doméstico en el
caso de las mujeres. La potencialidad de ejercer control social y obtener
valoracién personal y colectiva por ello es mayor en el dominio de lo
publico, mientras que el ambito de lo privado —el de la reproducciéon-
se subordina al anterior y le es funcional en cuanto también contribuye
a su reproduccién ideoldgica.

El conflicto surge porque la diferencia ptiblicamente observable
entre hombres y mujeres deviene en desigualdad social,
contradiciendo el ideario moderno y universalista de la igualdad,
libertad y su aspiraciéon democratica. Cabe sefialar que se suman a
éstas perspectivas otras teorias y categorias desarrolladas por el campo
de las ciencias sociales y humanas como son clase, etnia, generacion,
entre otras, siendo variables que intervienen en la configuracién de
las desigualdades que afectan a la gran mayoria de mujeres y hombres.

La perspectiva de género es fundamental en la comprension de
las practicas asociadas a la salud sexual y reproductiva de las mujeres y
de sus derechos, porque éstas estdn determinadas por los modelos de
mujer y hombre que sostiene su medio, las creencias y valores respecto
de la sexualidad, las expectativas culturales respecto a las funciones y
responsabilidades sociales de cada uno, lo mitos y/o estereotipos en
torno al amor, la pareja, la maternidad, la paternidad, entre otros.

Aunque ha existido un avance en torno al conocimiento sobre
sexualidad y por ende se han llevado acabo multiples acciones de
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difusién y entrega de informacién, prevalece una desinformacién,
persistiendo valores y creencias de otras épocas histéricas. He aqui
la necesidad de promocionar los derechos sexuales y reproductivos
basados en los principios éticos del control del cuerpo, el ejercicio
como persona y de la igualdad y diversidad.

Otros aspectos que las mujeres viviendo con VIH/SIDA reconocen
como parte de los derechos sexuales y reproductivos y como parte
de los principios éticos que hemos presentado en éste capitulo son
los siguientes: negociacién del condén, violencia sexual, maternidad,
y atencién en salud. En éste tltimo es necesario advertir que si bien
se refieren a la atencién en el &mbito de la salud sexual y reproductiva,
es inevitable dada su condicién que aparezca por ejemplo, la temdtica
de los medicamentos y su efectividad.

2. NEGOCIACION DEL CONDON

La prevencién dirigida a mujeres para evitar la re-adquisicion del
VIH, no ha considerado las relaciones genéricas presentes en nuestra
sociedad. Muchas veces éstas relaciones contienen en su historia
situaciones de violencia lo que ha afectado la autoestima de las mujeres.
Las relaciones de género han producido en las mujeres un sello de
inseguridad y de poca valoracién hacia si mismas, lo cual se traslada ala
vida sexual, puesto que no son capaces en su gran mayoria de decidir la
forma, el momento y las circunstancias bajo las cuales realizar su vida
intima de pareja. Esta constatacion influye en que las mujeres tienen
dificultades de negociar la prevencién mediante el uso del condén.

La negociacién del condén es uno de los aspectos que centra
maés la atencién de las mujeres. Siendo un tema de dificil resolucién.
Sin embargo, reconocen que deben aprender a negociar el uso del
condén con los hombres y a involucrarlos en la responsabilidad de
prevenir el VIH.

“Es que él no queria usar condon, por lo tanto si no usai condon te vai
a la cresta. Porque igual la reinfeccion, yo tenia mucho miedo y entonces

yo me busque otra pareja por fuera y €l tenia sexo con condon”.

“Es que sabi lo otro que cuesta mucho, es la negociacion del preservativo,
o sea, no todas saben negociar el preservativo”.
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No obstante, las mujeres en sus relatos validan el uso de éste
como método de prevencion.

“Creo que uno no deberia tener relaciones sin preservativo. Yo tuve
una pareja y le dije: el preservativo. Le dije cuida tu persona, o sea,
quiérete un poquito”.

“...Al principio claro me pasaba los rollos que lo podia contagiar o
infectar... Pero después me di cuenta que no y aprendimos a usar el
condon. Cuando estamos en una relacion sexual el condon no estd entre
nosotros, se usa pero mentalmente no estd entre nosotros, tratamos de
pasarlo bien. Me he vuelto a realizar como mujer y a gozar el sexo”.

La construccién histérica y cultural de las relaciones de género
dificulta una mejor posiciéon de las mujeres para negociar practicas
de sexo mds seguro con sus parejas. Esto sucede por ignorancia o
aceptacién de las multiples parejas de sus comparieros —con frecuencia
de ambos sexos—, y porque las relaciones de poder que se han
establecido no permiten a la mujer hablar abiertamente de sexo.

“Porque tii antes de tener relacion tii teni que, tienes que contarle a la
pareja que tii eres VIH y..., mira en mi caso, yo tengo una pareja, él lo
sabe, me acepta igual, pero también es dificil porque igual tii pensai
que lo podi infectar, que le puede caer algo y toda esa onda y..., igual
te senti culpable, al menos a mi me paso mucho tiempo que igual me
sentia culpable, igual al cuidarme”.

“Oye sabi que, es como cuando tii le deci a tii pareja oye sabi que usa
condén y, y te dicen al tiro, o sea, tii eres tratada como prostituta
porque te dice oye a caso tii tuviste alguna otra relacion sexual por ahi
o0 tuviste otro hombre etcétera. O sea, es terrible”.

Algunas de las caracteristicas culturales y de los prejuicios sobre
el condén incluyen la creencia de que éste disminuye el placer del
hombre, o que le puede hacer perder su virilidad.

“...Porque en Estados Unidos y Cdnada de lo que yo he visto y he
vivido, ellos son de los que ni cagando van a tener un cabro chico ahi
guachito. Acd, como que les da lo mismo, se dan vuelta y... no les
importa y alld si usan condon... jjTodos!! obviamente hay los que no.
Pero yo diria que la gran mayoria usa condén y eso es algo que desde
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chiguitito se lo han estado metiendo. Aqui todavia como que no es, no
es bien visto por alguna u otra razon, es como un tabii”.

Se constata también la necesidad de profundizar en la percepcion
de riesgo que las mujeres poseen con el objeto de tomar medidas que
minimicen tal situacién, por tratarse de mujeres que escasamente
poseen poder de negociacién con sus actuales o futuras parejas. A lo
anterior se suman las historias de violencia que han afectado a las
mujeres, todo lo cual aumenta la vulnerabilidad de las mujeres para
contraer el VIH/SIDA.

3. VIOLENCIA SEXUAL

La violencia de género expresada en agresiones sexuales,
también es parte de las vivencias de las mujeres viviendo con VIH/
SIDA. La dominacién ha convertido a las mujeres en objetos simbdlicos,
donde las propiedades del cuerpo de la mujer son aprehendidas. La
imagen social de su cuerpo, desde muy temprano, se obtiene de la
taxonomia social, “es un ser percibido”, “es un cuerpo para otro”,
cuyo efecto es un estado de inseguridad corporal, o mejor dicho, de
dependencia simbdlica™.

“Al contrario porque yo fui violada por mi marido y nacieron mis
hijos y..., porque fue todo un proceso que trascendia de atrds, tuve
problemas..., él me drogo y ahi después apareci casada..., es toda una
historia y..., por demandas tuve que vivir con él..., por demandas de
abandono de hogar..., entonces volvi a vivir con él y en dos
oportunidades quedé embarazada y la tercera quedé con el VIH” .

“Y mi hija nacié de una violacion, eso me dejo pero shockiada porque...,
Yo 1o queria que me rozaran, ninguno de ellos y era como un asco”.

La violencia contra las mujeres, nifios y ancianos, se encuentra
inserta en una estructura social donde el ejercicio del poder estd basado
en la aceptacion, por parte de hombres y mujeres, de la discriminacién
como principio ordenador de las relaciones sociales y en las creencias
que postulan la superioridad de los hombres sobre las mujeres™.

¥ Bourdieu Pierre, La dominacién masculina. Ed. Anagrama Barcelona, 2000.
% Tbid.
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Seguin Rico* la violencia ejercida desde la dominacién ha
constituido una limitacién para las opciones individuales de la mujer
y su autonomia personal, ademads de generar la base de sustentacion
de lo que se ha llamado la “violencia invisible” que se manifiesta en
una distribucién desigual del poder, del dinero, de las tareas
domésticas y de las posibilidades de autorrealizacion como persona.
Esta violencia invisible es la que se vive en lo cotidiano, en sus palabras,
“es laideologia como espacio en el que se sittian las violencias visibles,
fisica, sexual, psicolégica”™. Por lo tanto, la violencia contra la mujer
puede ser examinada como el resultado de un conjunto de valores
que en el orden simbdlico tienen eficacia ideolégica y practica. La
aceptacion de la mujer como inferior al hombre implica la
discriminacién como principio ordenador en las diferentes esferas
del mundo social: lo laboral, la salud, la educacion, la economia, la
representacion politica y la ley.

Son muchos los estudios que demuestran que la violencia sexual
hacia las mujeres es un factor que contribuye fuertemente al
incremento de la vulnerabilidad femenina frente al VIH. Esta claramente
establecido que el sexo sin proteccién es una amenaza mucho mayor
paralas mujeres, no sélo por su vulnerabilidad biolégica, sino también
por la posicién de subordinacién que ella ocupa dentro de la relacién
de pareja. Para muchas mujeres es casi imposible protegerse del VIH,
a menudo no pueden insistir en la fidelidad de sus parejas, exigirles
el uso del preservativo o negarse a tener relaciones sexuales con ellos,
aun cuando sospechen o estén seguras de que sus comparferos han
incurrido en conductas de riesgo.

Una de las expresiones de violencia de género en el campo de
la sexualidad y la reproduccién es la que estd vinculada a la
maternidad. En el caso de las mujeres que viven con el VIH/SIDA, el
deseo de tener hijos/as muchas veces es negado por los proveedores
de salud, al respecto.

% Rico en Pérez, Maria Soledad. Violencia Simbélica y Violencia de Género.
Trabajo sin publicar. Magister de Estudios de Género y Cultura, Facultad de Filosofia
y Humanidades. Universidad de Chile, Santiago, 2001.

% Berrios, Bonnefoy, Preminger, “Correspondencia entre las hablas de la red
institucional de atencién en violencia intrafamiliar y la de hombres y mujeres que
viven una relacién de violencia conyugal”. Tesis para optar al titulo de asistente
social, Universidad Arcis, Santiago de Chile, 1998, en: Una conversacién emergente.
Documento N°10, Serie Mujer y Desarrollo, CEPAL, 1992.
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“Igual lo primero que los médicos dicen jno mds pareja, no mds hijos,
no mds relaciones sexuales! Entonces igual los mismos médicos te van
poniendo trancas...”.

Ademas, los servicios no ofrecen confiabilidad porque carecen
de personal entrenado adecuadamente o ejercen actitudes coercitivas
respecto al deseo de maternidad de las mujeres viviendo con VIH/
SIDA. Este fenédmeno configura un atentado a los derechos sexuales y
reproductivos de las mujeres.

4. MATERNIDAD

Una de las preocupaciones més frecuentes de la mujeres
viviendo con VIH/SIDA desde el momento de la notificacién es la
posibilidad de tener o no hijos/as.

“En realidad el servicio de salud, cuando uno va a acudir, ... ellos te
castran primero, antes que uno se castre, ellos te dicen primero justed no
puede tener relaciones sexuales, usted no puede tener hijos, ni se le ocurra
tener hijos! y no te dan ninguna informacion después de nada po’, o sea,
tu vai a buscar tus medicamentos, te revisan si es que estai bien y chao...”.

“Y qué le importa a ella (enfermera) si tienen plata o no, es su problema
porque con VIH o sin VIH hay muchas familias que sin tener plata
tienen la chorrera de hijos y lo mds bien que salen adelante”.

“Te quieren esterilizar, empiezan a presionarte los médicos, por el
hecho de que tu seai VIH, empieza..., me pasé a mi jXXX, tu uinica
guagua, o sea, tu sabi los riesgos que corri! Entonces igual es una
presion que empiezan a hacer los médicos, desde los médicos de cabecera
hasta la enfermera”.

Respecto al embarazo, a muchas mujeres se las advierte que
no deben embarazarse al ser diagnosticadas de VIH, a pesar de tener
los conocimientos cientificos que demuestran que el embarazo no
afecta la evolucion de la seropositividad y que la mayoria de los
nifios/as nacidos de madres VIH+ son seronegativos, se sigue pensando
que no “deben embarazarse”. Por ende, sigue estando presente la
pregunta respecto de cudl es el derecho a eleccién que tienen las
mujeres viviendo con VIH en relacién a decidir ser madres.

58



Mujeres viviendo con VIH/SIDA. Diagnéstico sobre Etica y Derechos Sexuales y ...

Una de las preocupaciones de las mujeres viviendo con VIH/
SIDA son los efectos que podria producir el AZT en madres e hijos/as
que han participado de ésta terapia y los grados de toxicidad de
dicho medicamento, ya que éste no sélo reduce la transmisién al
nifio/a, sino que también produce mayor resistencia en la madre, lo
cual puede reducir sus opciones de tratamiento a largo plazo.

Sobre el amamantamiento se sabe que aumenta el riesgo de
transmision madre-hijo, debido a ésto, en paises desarrollados se
sugiere a las madres no amamantar. Sin embargo, en los paises
subdesarrollados se les ha indicado amamantar debido al riesgo de
muerte de los bebes por agua contaminada y la carga nutricional que
contiene la leche materna. Esta diferencia hace necesario reconocer
en las campafas internacionales de amamantamiento a las mujeres
con VIH SIDA y su realidad especificas.

Desde esos enfoques, la maternidad es presentada como causa
natural, definitiva e inmutable de la divisién sexual del trabajo y de
la diferenciacion de la vida social en ptblica y privada.

El modelo médico centra la sexualidad femenina en la
reproduccion, en el caso de la mujer viviendo con VIH/SIDA, la figura
es la de transmisora, sobre todo en el amamantamiento®.

“A mi me dijeron no, como se te ocurre, tu guagua puede salir con la
enfermedad y tu te podi morir y toda la cosa, mira yo le dije, yo lo voy
a tener y yo me arriesgo a eso cachai, porque ellos no saben, ellos
realmente no saben como va a salir mi guagua, entonces me dio tanta
rabia que los mandé a la cresta”.

La creencia de que la maternidad es determinante bioldgica,
sigue de tal manera vigente, que la mayoria de las mujeres la considera
atun como un hecho natural, inmodificable, intransgredible y
vitalmente necesario. Cabe sefialar que actualmente también asistimos
a los procesos de cambios en las llamadas nuevas masculinidades,
donde los hombres se estdn cuestionando los roles y estereotipos
asignados histéricamente.

% Grinberg, Mabel. El problema de la mujer en la construccién médica del
VIH/SIDA, en: revista Desidamos afio 3, N° 1, abril 1995.

59



Milsen Bravo V., Claudia Dides C. y Soledad Pérez M.

La maternidad es entendida en las mujeres viviendo con VIH
como un derecho a ejercer libre e informadamente. Este derecho se
relaciona con los principios éticos del control del cuerpo, el ejercicio
de los derechos, la igualdad y diversidad.

“Es que antes era un tabii en cuanto al virus, ahora no es tanto contra
el virus pero si estd el tabii de la maternidad, porque al menos a mi
todavia no me sacan del dispositivo y tengo que ir ahora a una matrona
particular para que me lo saque porque no me lo quieren sacar...”.

“Antes era importante el no ser madre porque podia nacer con VIH y
ahora no, ahora el nifio tiene un 90% de nacer sano y eso es lo bueno.
Pienso que eso es a lo que tu te referi ...”.

“Yo por ejemplo le digo que las mujeres con VIH podemos tener niuevos
hijos, entonces ella me dice que no po’, que nosotros tenemos un virus
que bla, bla, bla y que después uno se va a morir, que quién te va a
criar esa guaguita y todas las cosas”.

Se puede observar en los relatos la necesidad de informacién
que existe entre las mujeres respecto a la atencién en salud sobre
maternidad y VIH. Desde los usos de medicamentos en VIH/SIDA,
grados de toxicidad, riesgo para los hijos y las madres, entre otros.

“Imaginate que antes cuando a mi me dijeron eso, todavia no se sabia
que la mujer podia tener un hijo y que el hijo naciera sano...”.

“Sobre los matrones que atienden en los consultorios de mi comuna,
porque los gallos no tiene nada de informacién en cuento al tema del
VIH".

Otro tema que cobra relevancia para la mujer viviendo con
VIH es la relacién que establecen con sus hijos/as la cudl estd marcada
por la interrogante de si ellos/as deben o no tener conocimiento de
su condicién de salud. En sus discursos aparece el vinculo que
establecen con ellos, donde se incorporan conceptos que tienen
relacién con el VIH/SIDA, conocimientos respecto a farmacos,
recayendo en algunas ocasiones la responsabilidad de la entrega de
medicamentos en los hijos, como una forma de cuidar a sus padres
y/o0 madres.
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“Yo creo que los nifios tiene derecho a saber, se merecen saber. Se lo
merecen porque yo por ejemplo me pongo en el lugar. Si mi papd y
mamd estan viviendo algo que yo no puedo compartir, que pena, que
pena que ellos no se sientan que pueden compartirlo conmigo, que
pena que ellos crean que yo no soy suficientemente fuerte”.

“Incluso yo me preocupo..., 0 sea, estoy acostada asi y me acuerdo que
tengo que tomarme el medicamento y él parte corriendo y me abre el
cajon y me saca las cuestiones y me los pasa entonces ya..., incluso
vamos donde un amigo que también es VIH, de repente voy sin
medicamentos y me acuerdo como a mitad de camino juy! No me
acordé de los remedios y me dice él jmamd, me dice él, pero si el tio
también tiene po’, me dice él, a él le pedi! Sabe que tomamos las
mismas pastillas, entonces yo creo que sabe todo y se hace el leso no
mdas, se hace el tonto...”.

“Claro el mio tampoco pero él pasa preocupado de los remedios jte
tomaste los remedios! Ya son las nueve, son las once mamd, me despierta,
me programa la TV ast, él sabe que yo soy voluntaria del hospital EI
Salvador, que vengo aqui al Vivo Positivo, que trabajo con personas con
el VIH, ha tenido que leer todas las recetas...igual duerme conmigo”.

Ademas las mujeres presentan dificultades para abordar los
diferentes aspectos de la sexualidad con sus hijos, pese a reconocer
la necesidad de la educacién e informacién para ellos.

“A mime pasa que eso del tema del condon a mi me da risa. Es verdad
que cuesta hablarle a los hijos y toda la cuestion. Te fijas que yo con mi
hijo de 10 afios... jse acuesta conmigo! El ve las peliculas de sexo,
éstas que dan en canal 7”.

“Ah, yo no dejaria que mi hijo los viera. -No, no pero si es una cosa
tan natural. Lo ve como algo natural. Lo de una relacién sexual, lo
conversamos y él me pregunta y yo le contesto. Pero del condon me
cuesta un siglo hablarle”.

“Entonces yo le dije que si. Yo siempre ando con condones en la cartera,
porque yo siempre tengo que toparme con alguien nuevo en el hospital
y yo le paso una informacioén, un triptico y un condon. Entonces mi
hijo, yo creo que estd muy preparado a lo mejor”.
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Finalmente, la maternidad como derecho es una opcién que
“s6lo puede estar en las manos de las mujeres, apoyadas por
informacién actualizada y confiable con respecto a los tratamientos
con que puedan contar”¥. A ésto se agrega la posibilidad de
comprender y analizar desde otra 6ptica, es decir, la perspectiva de
género, en donde, la maternidad, ademds de sus incuestionables bases
bioldgicas, es también un hecho social cuyas determinaciones,
condiciones y circunstancias son de indole cultural e histérica y, por
lo tanto, transformables.

5.  ATENCION EN SALUD

En general las personas que acuden a los servicios de salud,
sean hospitales o consultorios, para la atencion de diferentes dolencias
o prevencion, no siempre saben que son sujetos y objetos a la vez de
las prestaciones®.

Las mujeres viviendo con VIH/SIDA identifican una serie de
discriminaciones en las précticas de atencién en salud, como en las
relaciones e interacciones que se establecen entre proveedores de
salud y ellas. En particular respecto a la calidad de atencion, la relacién
entre proveedores y usuarias, tratamiento para mujeres viviendo con
VIH/SIDA y finalmente, conocimiento del VIH/SIDA por parte del
personal de salud.

5.1. CALIDAD DE ATENCION

Los discursos de las mujeres aluden a una mala atencién en
salud, manifestando bajas expectativas entorno al mejoramiento de
ésta. Inclusive es posible establecer que la gratuidad es visualizada
como sinénimo de mala calidad, a ésto se suma los largos tiempos de
espera en la atencion.

¥Amanda Lea. Mujeres VIH+ Toma de decisiones sobre su reproduccién. En
mujeres, vulnerabilidad y VIH/SIDA Un Enfoque desde los derechos humanos.
Adriana Gémez. Cuadernos Mujer Salud/3 Red de salud de las mujeres
latinoamericanas y del Caribe. 1998.

0 Salazar, Gloria; Vergara, Angélica. “Dos mujeres: proveedora y usuaria.
Capacitacién en calidad de atencién con enfoque de género. Arcilla Grupo de Estudio
y Trabajo en educacién Popular, Santiago de Chile, 1996.
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“Entonces encuentro que también es como, o sea no es justo. La
verdad de las cosas, jno me gusta!, jno me gusta la atencion! O sea
como que de repente... Lamentablemente... De repente es como todo
uhmm! Pero es gratis. Reclama, anda al SOME... Yo les digo sabe
que en la mafiana yo no puedo venir y saco hora para las dos, las tres
o las cuatro de la tarde. Es gratis y uno tiene que adaptarse a lo que
venga...”.

“Pero que en el fondo o sea si tu estai trabajando. Yo tampoco puedo
estar toda la mafiana en espera, en espera, en espera. | ; Cachai o no?!
Si estoy trabajando con un horario no puedo, jno puedo! Entonces
encuentro que también es como, osea no es justo. La verdad de las
cosas, jno me gusta!, jno me gusta la atencion!”.

La calidad de atencién también conlleva una serie de
discriminaciones en el trato a las mujeres, que se expresa en prejuicios
frente a la enfermedad asociadas a determinadas précticas sexuales.

“Yo no tengo nada que decir de los médicos, excepto una séla vez cuando
recién me diagnosticaron tuve un problema en una posta, que la enfermera
me dijo joye, y tu no te fijaste con quien te fuiste a acostar!”.

“ i Quién te contagio? todos me preguntaban lo mismo..., y ya al uiltimo
el ultimo médico que ya me puse mds chora, ese me tomé un examen y
me hizo todo y ahi me trataron. Pero el que entraba, yo creo que si
hubiese entrado el gallo que hacia el aseo (risas) me habria hecho la
misma pregunta, que quién me contagio, porque todos miraban,
entraban y miraban. Los médicos son terrible de copuchentos...”.

No obstante, la situaciones descritas anteriormente, las mujeres
estan viviendo en la actualidad un proceso de empoderamiento, que
ha facilitado que ellas estén empezando a exigir sus derechos.

“Antes uno entraba, llegaba al pasillo 8 y uno pricticamente camuflada
asi po’, (risas) y ahora no, ahora uno pasa y ahora yo me paro ahi,
saludo, prequnto como estd y me importa un comino los que estin al
lado ahi parando la oreja”.

“Recién llegaba donde el doctor, uno entraba calladita, a uno no le...,

uno le contestaba lo que el doctor le preguntaba, ahora no porque uno
parece lora ast, y yo le converso incluso le llevo asi una hojita, cuando
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me toca y él me dice saque la hojita, me dice. Y saco la hoja y empiezo,
todo lo que me ha pasado en tres meses ast, todo detalladito...”.

Si bien es cierto existen una serie de dificultades en relacion
con la calidad de la atencién, también es posible afirmar que las
deficiencias en la atencién en salud ha significado que las mujeres
exijan la incorporacién de ellas en la toma de decisiones respecto a su
proceso de salud/enfermedad.

“Y en la agrupacion, por ejemplo, ahora ya voy, a mi alguien me
habla mds fuerte en la ventanilla, yo le hablo mds fuerte todavia, o
sea, yo ahora..., uno se impone porque no por el hecho de que tu
tengas esto va a venir cualquiera y te pasé a llevar, hasta los doctores,
porque a mi el doctor el otro dia, fui y le pedi..., le dije jdoctor me
da una receta y aqui y alld!, entonces me dijo justed siempre anda
apurada”.

La atencién en salud debe considerar la acogida, comprension
y contencién hacia las mujeres viendo con VIH/SIDA, promoviendo el
autocuidado y mejorando su salud mental, lo que permitiria el
reestablecimiento de la confianza en el sistema de salud.

5.2. RELACION ENTRE PROVEEDORES DE SALUD Y USUARIAS

Las relaciones que establecen los proveedores de salud y las
mujeres viviendo con VIH/SIDA se insertan en relaciones de poder,
donde las mujeres delegan sucesivamente el poder en el médico o
enfermera quienes tienen la facultad para explicar y hablar sobre la
enfermedad.

“Mira aqui los médicos tiene bastante culpa en eso, de nuestros derechos,
porque ellos, como te dijera yo..., empiezan a presionarla o a cosas que
nada que ver, me entiendes tii, y me da tanta rabia a mi por eso,
porque no te dejan ser, no te dejan vivir y si te van sembrando el
miedo, el panico a todas esas cosas, que como te digo, a mi me da una
rabia, a mi me da rabia, con los mismos médicos que a mi me obligaban
a tomar esas cosas”.

Ademas, los proveedores de salud ejercen muchas veces un
poder coercitivo sobre las mujeres: se ordena, se prohibe, se indica,
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se atemoriza, se amenaza y también se promete, es decir, tienen el
poder de aliviar, atender y hacerse cargo de las dolencias*.

“Yo no puedo tener mejores amigos que mis médicos. Ellos se dan todo el
tiempo. Cuando uno quiere sacar fotocopias, uno las saca. Se lleva su
fotocopia, las guarda. Ahora con éste nuevo protocolo nosotros nos llevaron
unos exdmenes a Estados Unidos. Nosotros tenemos el teléfono, el celular
de ellos que en el minuto en que nos sintamos enfermos, siempre nos estamos
llamando....Porque ellos no quieren que nosotros recurramos a las postas.
Porque en las postas muchas veces el VIH no es bien atendido”.

“Porque en regiones es pésima la atencion, alld nos tratan..., o sea,
ahora nosotros estamos haciendo un curso de sensibilizacién en el
Hospital para todo lo que sea primeros auxilios porque realmentees...,
la gente alld es..., al menos yo alld se supo lo mio porque justamente
una persona del hospital fue la que abrié la boca”.

“Quye, al principio yo llequé acd, qué onda. jOiga sabe que necesito
hacerme una carga viralj (va disminuyendo progresivamente el
volumen de la voz) Y tii eres VIH? (lo dice muy fuerte), me dijo la
vieja (risas). Y yo asi roja, se me pararon los pelos y no hallaba qué
hacer cachai. Ahora no cachai, ;Sabes que tengo VIH; asi cachai, cara
de palo cachai. jOye el gallo que tiene que limpiar los pisos también
tengo que informarlej y yo los he agarrado para la palanca cachai, lo
que antes a mi... (risas), ahora no po” cachai”.

Respecto a la confidencialidad médica y el consentimiento
informado que forman parte de los derechos sexuales y reproductivos
de las personas viviendo con VIH/SIDA, hay desconocimiento en
general de su significado, sin embargo, es posible visualizar que las
mujeres a partir de su proceso de empoderamiento han exigido
explicaciones por ejemplo en torno a los protocolos. Es fundamental
que la informacién que se les entregue contenga los elementos
necesarios para esclarecer las caracteristicas de un proceso, sea de
investigacién o de intervencién terapéutica con el fin de poder decidir
incluyendo tanto los riesgos como ventajas del proceso®.

“1Salazar, G.; Vergara, A. Op. cit. Pag. 11.

# Dides, Claudia “El proceso de Consentimiento Informado en el Marco de
los Derechos Sexuales y Reproductivos”. En: Casas, L.; Dides, C. ; Isla, P.
Confidencialidad de la Informacién y Consentimiento Informado en Salud Sexual y
Reproductiva. CORSAPS, Santiago 2002.
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5.3. TRATAMIENTO Y USO DE MEDICAMENTOS

Respecto al tratamiento, las mujeres manifiestan una serie de
dudas en torno al uso de medicamentos y su efectividad. Ademas de
un cuestionamiento respecto al grado de toxicidad y el uso de
medicamentos que han sido probados s6lo en hombres, lo cual
introduce la pregunta de cuales son los efectos diferenciales en ambos
sexos. Se instala en algunas mujeres la sospecha de la manipulacién
de sus cuerpos, mediante la experimentacion con drogas.

“Cuando yo comencé con la triterapia no tuve ningiin problema. Como
mugjer y como mamd los médicos hicieron una junta médica y me los
dieron sin ningiin problema... La nueva teoria es... esperar no mds,
esperar y confiar”.

“La verdad es que yo personalmente voy hacer todo lo posible para no
llegar a tomarlas, porque yo creo que son bien téxicos”.

“Nosotros tomamos medicamentos de hombres por eso todo éste trastorno
que nosotros tenemos es por efectos colaterales porque son de hombres”.

“Me dieron una droga, que era asi como..., asi una droga, era una
sabor como a frutilla ya, me dieron un mes esa droga. Hicieron prueba
con una rata y a esa rata le hizo mal esa droga y me estaban matando
junto con el animal, estaban probando, estaban recién probando recién
esa droga con esa rata y esa rata al mes quince dias fallecid, murié
cachai, ya entonces de repente llegé un telefonazo por alld, por acd,
sabi que pasa ésto, ésto y ésto, deja de tomar la droga, viste. Entonces
somos conejillos de india en ese sentido”. —Lo que pasa es que es
verdad que uno es conejillo de indias pero es por el bien de uno, porque
sia uno no le dieran el medicamento y no supieran si te hace mal o no,
como cresta te lo dan pa’ que tu sigai bien po’, cémo van a saber ellos
si tu estai bien con algo”.

“A mi si, porque hacen una prueba de uno, hacen una prueba del otro,
muera alld, muere acd, muere ésto, entonces te estin probando
solamente con los medicamentos, estdn jugando con tu vida en el
fondo —Qué crei que seamos conejillos de india nosotros? Somos
conejillos de india, somos conejillos de india para que lo sepas, del
momento que tii empiezas a tomar los medicamentos...”.
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La informacién que tienen las mujeres respecto a los medicamentos
es contradictoria, ésto se deja ver a propdsito de los siguientes relatos.

“Es que saben por lo que yo lei en un libro respecto a éste cuento, el
medicamento no te hace mal, lo que sucede es que tus 6rganos estin
deteriorados y ellos tiene que dar algo que sea mds suavecito...”.

“Lo que pasa es que tu misma haci rechazo, porque si tu no te los
tomai a la hora que te dice el médico y todos los dias, quién es la que
estd haciendo resistencia, nosotros po’, no el médico”.

“Mira, qué sacai con hacerle tanto caso a un médico, dime qué sacas
ti1, no sacas nada, te estdas muriendo ahi, ahi'y le sequi haciendo caso a
los médicos... —Caso en qué sentido? —en tomar medicamentos —Bueno
por algo serd que ellos te dan los medicamentos...”.

“Pero igual tienes que tener cuidado porque es un arma de doble filo
porque igual asi... en mi caso yo igual decia; no las voy a tomar, yo no
las necesito y todas las cosas... pero llego un momento... ;Y hasta un
médico me decia: no, tii no tomes! Pero llego un momento en el que me
empecé a sentir mal, pero re mal, me senti pésimo y tuve la media lucha
con el médico, entonces yo no sé si dejar el medicamento. Porque usted
no sabe cémo me siento, le decia al médico. Me sentia morir, como que
algo me comia por dentro. jjjYo lo sentia!!! Fue tanto la batalla que al
final la gané y empecé a tomar el tratamiento y fijate que me sirvié”.

“Pero por el momento, si yo sé que por algo te dan los medicamentos
pero y, los medicamentos te estan matando mds rapido cachai”.

La cobertura de los medicamentos es otro aspecto relevante
para las mujeres, debido a que a pesar de la existencia de un Protocolo
de Acceso a Farmacos Antirretrovirales del Ministerio de Salud que
establece ciertos criterios clinicos, al no existir cobertura universal de
tdrmacos, —hasta el momento en que se realiz6 éste diagndstico—, los
servicios de salud establecieron sus propios mecanismos de seleccién
para la entrega de medicamentos®.

“1Usted estd consciente que valen como medio millon, si se los consigue
por el mercado, porque ahi no te hablan del mercado negro”.
#1Ibid, Vidal, F.; Zorrilla, S. y otros.
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“Porque igual siempre faltan medicamentos en el hospital...”.

Finalmente, el tratamiento y uso de medicamentos para las
mujeres es parte de los principios éticos en el marco de los derechos
sexuales y reproductivos, especificamente cuando se habla del principio
de la igualdad. Considerando la directa relacién que existe entre la
salud y los derechos humanos donde un nivel més alto alcanzable de
salud es un derecho fundamental para las personas viviendo con VIH.

5.4. INFORMACION Y CONOCIMIENTO DEL VIH/SIDA POR PARTE DE
LOS PROVEEDORES DE SALUD

Uno de los aspectos que entorpece la relacién de los proveedores
de salud con las mujeres es la falta de conocimiento que se advierte
en la ausencia de especializacién y capacitacién entorno al VIH/SIDA
por parte de éstos. Esta es una de las dificultades que las mujeres
perciben que es necesario dar a conocer con el fin de mejorar y realizar
propuestas concretas. Como lo plantea Vidal, Zorrilla y otros en
muchas ocasiones las personas afectadas con una cuadro clinico
repentino deben acudir a las postas de urgencia, donde se les niega
la atencién y/o se les expone a situaciones discriminatorias como ser
llamados a viva voz como el paciente con Sida.

“Si los doctores y todas las personas que tiene o pueden estar en
contacto con j“alguien”!, tiene que saber que existen grupos y que
hay grupos para diferentes tipos de personas y ya”.

“Ahora yo insisto en que todo el cuerpo médico, sea de lo que sea de
salud, deberia ser mejor informado, porque en la medida que tu exiges
el médico se da cuenta que es ignorante”.

“Yo creo que lo que falta en los hospitales es eso, personal especializado
en personas VIH”.

“Existe una gran ignorancia dentro del plano médico, sea cualquier
tipo de medicina, sea dentista..., lo que sea”.

El conocimiento del VIH/SIDA también implica estar
cumpliendo con el principio ético del ejercicio como persona, es decir,
es importante que los proveedores de salud respeten las decisiones
de las mujeres y se relacionen desde una escucha de las experiencias
de las personas como parte de la atencién.
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CAPITULO III

LAS AGRUPACIONES COMO ESPACIOS DE
EMPODERAMIENTO: LO INDIVIDUAL Y LO
COLECTIVO

“Nos sentiamos solas, es como la
necesidad de salir de ese silencio en
que la mujer VIH vive y uno piensa
que es la tinica” (Consuelo 32)

¢Por qué nos interesaron las Agrupaciones para el diagnéstico?
Partimos de la base que los seres humanos no conciben su existencia
sin los otros/as, el acto de estar acompafnado es consecuencia de su
instinto gregario que surge como un hecho espontaneo y necesario. Es
asi, que es posible reconocer la existencia de organizaciones desde las
sociedades més primitivas y desde entonces se han ido desarrollando
diversas estructuras de organizacién grupal, hecho que para algunos
podria favorecer el mejoramiento de la vida y el desarrollo.

De acuerdo a lo anterior, es a partir de éste acto casi primitivo
del ser humano desde donde es posible entender la importancia y la
necesidad de los grupos sociales, no sélo en términos de estructuras
sociales, relaciones de poder, etc., sino que también en términos de
significado individual. En éste sentido, la importancia de los grupos
yace en el apoyo social que éstos entregan a sus miembros.

Segtin lo planteado en algunos estudios, los individuos que tienen
un alto nivel de apoyo social, son o estdn més sanos fisica y
emocionalmente. De acuerdo con éste planteamiento habria tres tipos
de apoyo social: por un lado, el apoyo emocional, entendido como
sentimientos de ser amado y de pertenencia. Este seria el mas
importante para fomentar y mantener la salud y el bienestar; por otro,
el apoyo tangible o instrumental: entendido como la prestacién de ayuda
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directa o servicios. Importante en personas con bajos ingresos o poco
recursos materiales; y finalmente, el Apoyo informacional: a través del
cual las personas buscan informacién, consejo o guia que les ayude a
resolver sus problemas (Apoyo y autoayuda)*.

El proceso de incorporacién a los grupos u organizaciones sociales
se puede entender bédsicamente desde el repertorio de necesidades
que van emergiendo a lo largo de la vida de los individuos. De éste
modo, se podria suponer que es la necesidad de apoyo social lo que
hace que las mujeres viviendo con VIH/SIDA se incorporen a diversas
organizaciones. Por otra parte, toda persona que integra una
organizacién posee objetivos individuales, que en gran medida motivan
su accionar dentro del grupo, esperando que su participacién le facilite
la consecucién de sus objetivos. Del mismo modo, las interacciones
que se den dentro del grupo, también deben ayudar al logro de objetivos
mancomunados, que son los objetivos de la organizacion.

En el caso particular de éstas mujeres, las motivaciones que
ellas tienen para integrarse a las diversas organizaciones que las
agrupan son muy variadas; sin embargo, es posible encontrar
objetivos comunes a todas:

“De mi parte yo dije que nosotros estabamos tratando de luchar porque
se hicieran tratamientos para nosotras, pd’ pedir medicamento”.

“Yo ahora sabis que el ario pasado, yo dije voy hacer algo por algunos
nifios que estan con el mismo problema de mi hijo; que estdn con su
mamd, pero que no estan agrupados o no estin en ninguna institucion
que acoge a éstos nifios”.

Algunos de los objetivos y motivaciones que las unen son la
obtencién de una mayor cobertura en el suministro de tratamientos
médicos para las mujeres, la defensa de los derechos de los hijos de
madres VIH positivas, la defensa de sus propios derechos como
mujeres y el establecer relaciones de ayuda:

“A veces a las tres de la mafiana suena el teléfono de mi casa y me dicen
sefiora Maria por favor me puedes atender ... Yo no pongo obstdculos ...

# Gonzilez, A.; Chacén, F.; Martinez, M. Psicologfa Comunitaria. Capitulo
X: “Ayuda y autoapoyo” Textos, 1989.
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i Yo me levanto y me voy al living me pongo hablar por teléfono y escucho
qué esta pasando! porque esa persona algo quiere... te necesita ... te necesita
en ese minuto y yo no puedo decir no, y yo me instalo ahi”.

Particularmente, frente al tema de la defensa de los derechos,
es posible observar algunas diferencias al momento de establecer
responsabilidades, ya que para algunas es competencia del Estado y
para otras, forma parte de la responsabilidad individual.

“Porque el pais tiene que cubrir los derechos de todas las personas, de
partida, Estado y el Estado abarca la ciudadania y todo eso, cierto y
después vendrian a ser instituciones o ministerios y de ahi vendrian a
ser las corporaciones”.

“Yo no sé qué tanto tendrd que ver el sistema médico, porque yo creo
que también parte por uno mismo que es paciente y que uno exija la
informacion”.

De acuerdo a lo planteado anteriormente, las motivaciones y los
objetivos que conducen el accionar de éstas mujeres, también cumplen
la misién de satisfacer necesidades individuales, tales como la necesidad
de pertenencia, el encuentro entre pares y el sentirse acogidas:

“Es importante, es asi de sencillo porque nosotras conversamos el mismo
idioma, el mismo lenguaje. Si una tiene una duda le prequnta a la otra y
entre todas aprendemos. Ademds que todas estamos viviendo un proceso,
todas juntas y nos sirve porque yo creo que acd es la tinica parte donde
nosotros nos relajamos y conversamos bien sueltas de cuerpo”.

“Para estar con mds gente, para saber, para informarme mds de lo que
significaba ésto y no estar tan sola en la casa...”.

Se cree que al contar los problemas a otras personas, tendria
como efecto el darse cuenta de que las dificultades son compartidas
y relativamente frecuentes en el resto del grupo, lo cual reduciria la
gravedad y amenaza de los hechos y provocaria atribuciones externas
sobre la causalidad de los mismos*. Las sensaciones y percepciones
respecto a las agrupaciones son variadas:

% Jdem.
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“Yo al principio no queria agruparme en ninguna agrupacion, no
queria ver a la gente estaban todos flacuchentos”;

“Nos sentiamos solas, es como la necesidad de salir de ese silencio en
que la mujer VIH vive y uno piensa que es la tinica”.

“Y éstos momentos son irremplazables, o sea, para nosotras no hay
otro espacio, lamentablemente no hay otro espacio”.

Se establece un sentido de pertenencia, un proyecto comun,
inclusive aparece la nocién de familia de manera implicita, un espacio
de acogida y acompafiamiento:

“No es por que estén todas presentes, pero encuentro que ustedes son
mis hermanas, mds que mis hermanas cachai, o sea, en buena onda y
siempre se los he dicho”.

“A mi me ha gustado mucho, estoy muy contenta porque puedo
conversar todo esto y yo el “98 estuve todo el afio con una depresion
terrible porque no tenia a nadie, sola, encerrada en la casa y después
me llamaron y empecé a participar aqui y me gusto”.

Para Caplan (1976)*, los grupos de apoyo son comparables al
modelo de una familia ideal, ellos promueven el sentimiento
psicolégico de comunidad. Reunir gente enfrentada a un mismo
problema disminuye las autoevaluaciones negativas y las percepciones
de ser anormal o ser victima, precisamente por los procesos de
comparacion social que emergen. Descubrir que otros experimentan
el mismo problema y los mismos sentimientos ayuda a convertir la
crisis personal en experiencia social. Los grupos proporcionan una
ideologia que da significado a las circunstancia particulares de la vida
cotidiana de las personas que no se ajustan a la norma ideal.
Proporcionan una oportunidad para la autorrevelacion y la critica
mutua. Entrega modelos de conducta, de modo que las conductas
positivas de algunos sirvan de modelo a los demds miembros del
grupo. Ensefia estrategias efectivas de afrontamiento de los problemas

% Fritz Horzella, Heidi. Empoderamiento y cambios en la posicién de las
mujeres. Un estudio Ilustrativo. Tesis para optar al grado de Maestro en Ciencias
Sociales XIII. Promocién 2000-2002. Seminario de tesis: modernizacién, cambio y
conflictividad social. FLACSO, México. D.F. Julio 2002.
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ya que como viven situaciones similares, un sujeto puede ofrecer
soluciones a los otros a partir de su propia experiencia. Finalmente,
proporcionan una red de relaciones sociales que no son facilmente
asequibles de otra manera y que puede ser algo dificil de entender
para quienes no comparten el problema®.

De éste modo, podemos ver que en términos generales la
mayoria de las agrupaciones a las que pertenecen las mujeres cumplen
con su rol de entregar apoyo emocional a quienes participan de ella.
Claro esta, que algunas agrupaciones enfatizan mas que otras la
entrega de éste bien. Sin embargo, la deficiencia en éste aspecto puede
verse recompensada por la entrega de otro tipo de apoyo, sea éste
tangible o informacional.

Las agrupaciones se han convertido en espacios de
empoderamiento para las mujeres, a través del didlogo y la
participacién. De éste modo, el empoderamiento no seria algo que se
pueda conceder, sino que requiere ser autogenerado y que incluye la
participacién de los involucrados.

Segun Fritz el empoderamiento hace referencia a la alteracién
radical de los procesos y estructuras que reproducen la posicién
subordinada de las mujeres, enfatizando que el empoderamiento tiene
que ser colectivo e individual. Esto permite percibirse como aptos para
ocupar de manera efectiva los espacios de toma de decisiones. Habrian
tres dimensiones fundamentales en un proceso de empoderamiento: la
dimensién personal, la de relaciones cercanas y la dimensién colectiva.

Enla primera de ellas el empoderamiento consiste en desarrollar
el sentido de ser y la confianza para crear la capacidad individual de
enfrentar los efectos de la internalizacién de la opresion. La siguiente
dimensién comprende el desarrollo de habilidades para negociar e
influir en la naturaleza de las relaciones y de las decisiones tomadas
al interior de éstas. Y en la tercera y tltima dimension, se resalta la
idea de individuos que trabajan conjuntamente para lograr un mayor
impacto del que podrian lograr individualmente.

En el proceso de empoderamiento de las mujeres y las agrupaciones
han visualizado que el poder no les pertenece sélo a los hombres. El

¥ Idem.
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poder ya no le pertenece s6lo a una persona, éste se puede repartir entre
varias, ademas, tienen claro que es necesario el trabajo conjunto unificando
las necesidades como grupo para lograr satisfacerlas.

“La Voz de Mujer me gusta porque, digo yo que ojala duré, dure y yo
creo que va a durar sabi, porque tenemos ganas de trabajar y estamos
haciendo proyectos y todas las que estamos aqui tenemos un cargo tenemos
algo que hacer, preocuparnos de los nifios u otra cosa no es sélo tomarnos
un tesito. Y me jjsiento stiper!! No por eso descarto volver a mi
agrupacion que me recibid siiper bien... Pero no es tiempo todavia”.

Las dimensiones a las que se hace referencia, no sélo dan cuenta
de los niveles en que se dan los procesos de reproduccién o cambio, sino
que ademas muestran la complejidad de los espacios involucrados. En
este sentido, a pesar de tener presentes los elementos estructurales de la
subordinacion, es necesario destacar los procesos psicolégicos que
habilitan al individuo o grupo para incrementar su propio acceso al poder.

En los relatos de las mujeres se percibe la existencia de ciertas
tensiones y obstdculos frente a su propio empoderamiento:

“Pero es un trabajo de mujeres igual, porque a Vivo Positivo le costo
mucho que nosotros entrdramos aqui... -Por eso te digo, es que es como
que..., es una cuestion de cultura, o sea, yo creo que si estamos un
grupo de mujeres y nosotras mismas no queremos que los hombres no
integren nuestra drea, que no venga a hablarme un tipo de sexualidad,
qué sabe €l si yo soy mujer y él es hombre, no va a tener la misma
vision, yo no puedo cubrir las necesidades de las mujeres a través de un
hombre, que él me venga a opinar de un coito y todo lo demds, filo, o
sea, t1i no sabi lo que yo siento como mujer y qué sienten las demds”.

El proceso de empoderamiento es la transformacién de las
relaciones de poder existentes y de las fuentes de control del poder.
Para la cual es necesario la redistribucién del poder como una forma de
transformar las estructuras institucionales que perpettian y refuerzan la
discriminacién de género. Esto surgira de la organizacién colectiva que
harfa posible cambiar la posicién de las mujeres dentro del orden social.

Los elementos involucrados en el empoderamiento son la

construccion de la auto imagen y la auto confianza positiva, el desarrollo
delahabilidad para pensar criticamente, la construccion de la cohesiéon de
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grupo y la promocién de la toma de decisiones y la accién. Claramente su
atencién estd centrada en la dimensién colectiva como un aspecto
fundamental para lograr la modificacién de niveles mas estructurales a
partir de los cambios a nivel individual. En el caso de las mujeres viviendo
con VIH/SIDA la importancia de lo colectivo se expresa en lo siguiente:

“Ahora estamos super vivas, antes éramos las tontitas que no
habldbamos nada, ahora sabemos defender nuestros derechos...”.

“Formar la agrupacion Voz de Mujer que igual nos costo mucho, al
principio estuvimos las dos solas y nos juntibamos a leer y cuando
solas fuimos descubriendo ponte tii que no habian medicamentos para
nosotras las mujeres, nosotras nos interesamos mds todavia”.

A lo anterior se suma el concepto de autonomia que es central
para el empoderamiento. Esto se refiere a la autonomia fisica (control
de la sexualidad femenina y la reproduccién), la autonomia econémica
(divisién del trabajo por sexos, acceso igualitario al trabajo, a los bienes
y recursos, al conocimiento, a la toma de decisiones y a ocupar
posiciones de poder), autonomia politica (autodeterminacién,
formacién del poder, relaciones entre los géneros e intragenéricas, la
cooperacion, la negociacién y la organizacién) y la autonomia
sociocultural (aspectos ideolégicos, referidos a la masculinidad y la
feminidad, el derecho a la propia identidad y a la autovaloracién).

Claro esta que no hay una séla manera de definir el
empoderamiento, lo mismo sucede con los pasos a seguir para alcanzar
éste proceso. Sin embargo habria ciertos elementos comunes dentro
de estas conceptualizaciones y que también serian comunes a los
procesos. De éste modo, sobresale el énfasis colectivo en la
transformacién de las relaciones de poder a diferentes niveles
(individual, colectivo y estructural), la importancia de la conciencia, la
reflexividad y la necesidad de la autogeneracién del empoderamiento.
Del mismo modo, aparece importante resaltar la naturaleza
institucionalizada de la desigualdad de género, es decir, dentro del
hogar, la familia y la comunidad, asi como también dentro de dominios
aparentemente neutrales como lo son el Estado y la sociedad.

El ejercicio de los derechos ciudadanos (sean en el d&mbito
educacional, de salud, laboral, etc.) es un proceso en construcciéon que
se relaciona directamente con el quehacer de las organizaciones, quehacer
que es conflictual y consensual a la vez. Lo conflictual, ligado al poder y
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al reconocimiento, y lo consensual vinculado a las reglas del juego que
definen las modalidades de resolucién de los conflictos. Sin embargo,
aparece claramente un llamado a ejercer sus derechos ciudadanos.

“Nosotras como mujeres luchemos, no esperemos que el resto lo va a
hacer, porque nunca lo va hacer”.

Las organizaciones de mujeres viviendo con VIH/SIDA también
son fuentes de conflictos, muchas veces surgen entre sus integrantes,
y radican en la falta de claridad de los objetivos del grupo:

“Bueno yo también perteneci a Belona, eh, eh fue un poco tiempo,
pero no me lleno la agrupacion. O sea, no encontré como un apoyo de
mugjer que yo queria porque el nombre Belona es bien grande, como
que abarca...- es mujer luchadora - Luchadora, entonces yo no encontré
eso. O sea yo dije jno!, 6 sea yo no estoy para venir a tomarme un té,
estar con muy poquitas mujeres”.

Frente a ésta situacion de conflictos las mujeres manifiestan su
descontento y hacen una critica al rol tradicional que han cumplido
las organizaciones de mujeres en éste pais:

“Aprende mucho uno, saber muchas cosas para poder trasmitir a las
demds personas porque hay mucha gente que no quieren, se encierran
en un circulo que no lo saca nadie de éste, entonces para nosotros es
bonito aprender aunque en la agrupacion que yo estoy yo invito a
hombres, mujeres y nadie quiere venir al Vivo Positivo”.

Posiblemente sea éste hecho tan comun dentro de las
organizaciones lo que dificulte su mantencién en el tiempo. La falta de
claridad en los objetivos, las diferencias individuales a cerca de lo que se
espera conseguir dentro del grupo, la falta de experiencia en lo referente
al ejercicio de poder y como consecuencia de ello la falta de ejercicio de
derechos y finalmente, las limitaciones propias del quehacer cotidiano
de las mujeres en relacién a la multiplicidad de roles que éstas deben
cumplir, podrian ser algunos de los elemento que en su interrelacién
traen como consecuencia hechos que entorpecen y dificultan la
permanencia de sus miembros, acenttian la falta de recursos humanos y
econdmicos y minimiza los espacios de accion. La configuracién de éste
escenario, que muchas veces se hace conocido para las mujeres, pone de
manifiesto, recrea y confirma en la conciencia social la idea de incapacidad
y falta de poder, ideas que dan sustento a un discurso social que no hace
mas que profundizar la desigualdad e inequidad entre los géneros.
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REFLEXIONES.

La importancia de la ética y los derechos sexuales y
reproductivos para el empoderamiento de las
mujeres viviendo con VIH/SIDA

Este diagndstico permitié conocer los procesos de
empoderamiento que viven las mujeres seropositivas en el marco de
la ética y los derechos sexuales y reproductivos. Tres grandes &reas
tematicas constituyeron éste diagndstico: en primer lugar, el VIH/
SIDA como proceso de vida de las mujeres; los derechos en sexualidad
y reproduccién en el marco de los principios éticos del control del
cuerpo, el ejercicio como persona, la igualdad y la diversidad. Y por
ultimo, las agrupaciones como espacio de empoderamiento.

La tendencia internacional muestra claramente que la epidemia
del Sida cada vez afecta mas fuertemente a la poblacion femenina, en
particular a las mds pobres y carentes de poder, Chile no escapa a ésta
realidad. En nuestro pais el VIH/SIDA se presenta a las mujeres de
forma violenta, ya que en su gran mayoria se enteran de su condicién
de portadoras cuando su pareja cae en crisis o incluso cuando muere.

Ya han transcurrido mas de 25 afios por lo menos, desde que se
conoci6 el primer caso de SIDA en el mundo y sin embargo, la
discriminacién hacia las personas y en particular hacia las mujeres
seropositivas, atin estd arraigada en los origenes de la enfermedad, debido
al estigma y la discriminacién relacionados con el VIH/SIDA. La
discriminacién es vivida en distintos espacios, tanto ptblicos como
privados: consigo misma (autodiscriminacién); en la familia; en el &mbito
laboral; con las amistades y en las instituciones sociales. Desde las mismas
mujeres surge la necesidad de una mayor tolerancia partiendo del propio
reconocimiento de si mismas como discriminadoras.

Existen diferentes situaciones de vulnerabilidad para las
mujeres, consideramos que una de las principales es la basada en las
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relaciones de género, que implican relaciones de poder. A pesar de
ello se evidencia en los relatos, procesos de empoderamiento, no
s6lo a nivel grupal, sino también individual especialmente cuando se
vincula con el autocuidado y la negociaciéon del condén. Las
agrupaciones se convierten en espacios relevantes para las mujeres
viviendo con VIH/SIDA, cuyas motivaciones son establecer relaciones
de ayuda, obtencién de una mayor cobertura en el suministro de
tratamientos médicos, defensa de sus propios derechos y de los hijos
de madres VIH positivas.

La forma en que se realiza el proceso de notificacién que
vivencian las mujeres dificulta la resignificaciéon de su vida y relaciones
en ésta nueva condicién, mds bien causa estrés y angustia. A partir
de la adquisicién del VIH las mujeres reflexionan y cuestionan las
relaciones de poder entre los géneros, las responsabilidades del
contagio, sus creencias religiosas, pasando por un proceso de
resignificacion de la enfermedad. A pesar del cuestionamiento de las
relaciones de poder muchas de ellas asumen la responsabilidad de
hacerse cargo de sus parejas, la misma que les habia trasmitido el
virus; de la educacién y crianza de los hijos.

Muchas de ellas al ser diagnosticadas se han sentido “propiedad
publica”* ya que se les ha dicho desde un comienzo, qué hacer, cémo
comportarse, qué tomar, etc. Ademds han debido experimentar la
pérdida de algunas relaciones familiares, laborales, de su autoestima
y de un proyecto futuro. Es importante mencionar que las mujeres
en general “no temen morir de SIDA” sino que se plantean la
interrogante de cémo vivir con ésta nueva condicion.

La adquisicién del VIH/SIDA ha significado para las mujeres
una revision de las concepciones tradicionales respecto a los roles y
funciones de género lo que las ha llevado a mantener en un primer
momento actitudes pasivas frente al problema como por ejemplo, la
desinformacion, la falta de participacion en colectivo, la no exigencia
de derechos en el ambito de la salud, la imposibilidad de ejercer
puestos de liderazgos, entre otros.

% “Mujer Sida y Poder”, pag 4. En: Revista Desidamos SIDA, afio V, N° 1
mayo 1997, Argentina.
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Mujeres viviendo con VIH/SIDA. Diagnéstico sobre Etica y Derechos Sexuales y ...

Hablar de sexualidad y reproduccién les ha permitido descontruir
las concepciones y visiones tradicionales de éstas. Existe todavia una
tendencia a seguir definiendo la sexualidad y la reproduccién de manera
esencialista tanto por parte de los proveedores da salud como de las
mujeres. Las mujeres asignan y delegan poder a los discursos y practicas
médicas que influyen en sus procesos de produccion de identidades,
de subjetividades y en su capacidad de ejercer derechos en general y
en particular derechos sexuales y reproductivos. Desde su notificacion
se norma su comportamiento sexual y reproductivo.

Los derechos sexuales y reproductivos para las mujeres que
viven con el VIH/SIDA los reconocen a través de sus précticas cotidianas
en el ejercicio de la sexualidad y la salud. El derecho real a elegir, a
informarse, a recibir apoyo y opciones terapéuticas, son parte del
ejercicio que recién estdn comenzando a realizar. Uno de los hallazgos
de éste diagndstico es que la nocién de derechos sexuales y
reproductivos no es conocido por las mujeres que viven con VIH/
SIDA. Més bien la adquisicién del VIH las ha impulsado ha reflexionar
sobre sus libertades y derechos.

Algunos de los temas y problemas que las mujeres reconocen
como parte de los derechos sexuales y reproductivos son la
negociacién del condén, la violencia sexual, la maternidad y la atencién
en salud. Por ejemplo, respecto a la posibilidad de embarazo de las
mujeres seropositivas los proveedores de salud tienen la tendencia a
negar ésta posibilidad, a pesar de la existencia de conocimientos
cientificos, que declaran que la mayoria de los nifios y nifias nacidos
de madres seropositivas son VIH negativos.

Frente a éstos hallazgos y considerando el objetivo general del
proyecto que fue fortalecer a las mujeres viviendo con VIH/SIDA
atendidas en hospitales de la Region Metropolitana a través de la
apropiacion de la Etica y los Derechos Sexuales y Reproductivos con
el fin de mejorar la calidad de vida y empoderamiento de las mismas,
se realizaron talleres en ética y derechos sexuales y reproductivos
que incluyeron metodologias participativas y experienciales.

Creemos que ésta es una primera etapa del proceso de
empoderamiento de las mujeres y de las agrupaciones que han
permitido desconstruir las miradas esencialsitas de la sexualidad y
la reproduccién, asi como potenciar el autocuidado, el desarrollo
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de la autonomia y la promocién y ejercicio de los derechos en
sexualidad y reproduccién.

Finalmente creemos necesario compartir con ustedes algunos
temas solicitados por las mujeres para la realizacién de talleres a futuro
como sexualidad, consejeria a mujeres con VIH/SIDA 0 a mujeres con
pareja VIH positivo, nutricién, efectos secundarios de los medicamentos,
el VIH en los nifios/as, cdmo relacionarse con el personal de salud,
terapias complementarias, acceso al trabajo remunerado. Los cuales
hacen referencia a la necesidad de convertirse en sujetos informados,
con mayor capacidad de ejercer sus derechos y a su vez a ejercer un
mayor control sobre sus cuerpos, su salud y sus vidas.

80



BIBLIOGRAFIA

Allegro, Luis. “La ética surge como una necesidad de convivencia”. Revista electrénica
de la Sociedad de Etica en Medicina. www.sem.intramed.net.ar

Asociacion Chilena de Prevencion del SIDA FRENASIDA. Guia de formacién en
Sexualidad y VIH SIDA. Santiago, 2000.

Asociacion Chilena de Prevencion del SIDA FRENASIDA. Proyecto Programa de Apoyo
Integral para mujeres viviendo con VIH/SIDA. Texto no publicado, 2000.

Berrios, Bonnefoy, Preminger. “Correspondencia entre las hablas de la red institucional
de atencién en violencia intrafamiliar y la de hombres y mujeres que viven
una relacién de violencia conyugal”. Tesis para optar al titulo de Asistente
Social, Universidad Arcis, Santiago de Chile, 1998. En: Una conversacién
emergente. Documento N°10, Serie Mujer y Desarrollo, CEPAL, 1992.

Bourdieu Pierre. La dominacién masculina. Editorial Anagrama Barcelona, 2000.

Brofman, Mario y Herrera, Cristina. “El VIH/SIDA: una perspectiva
multidimensional”. En: Ramos, Silvina; Gutiérrez. M. Alicia (editoras). Nuevos
desafios de la responsabilidad politica. Violencia sobre la mujer, VIH/SIDA,
embarazo no deseado. Cuadernos del Foro de la Sociedad Civil de las
Américas. CEDES, FLACSO Sede Argentina, CELS. Afio 4 N° 5, Argentina,
2002.

Casas, L.; Dides, C.; Estradé, L.; Frasca, T.; Hurtado, J.; Matamala, M.; Maturana,
C.;Maynou, P.; Pischedda, G.; Zorrilla, S. Proyecto Ley Marco sobre Derechos
Sexuales y Reproductivos. Santiago de Chile, agosto, 2000.

Careaga, Gloria; Figueroa Juan Guillermo; Mejia Consuelo (Compiladores). Etica y
salud reproductiva. Programa Universitario de Estudios de Género UNAM,
México, 1998.

Centro Legal para Derechos Reproductivos y Politicas Ptblicas. Los derechos del
cuerpo en la sexualidad y la reproduccién son derechos Humanos. CRLP
New York, s/f.

Centro de Educacién y Prevencién en Salud Social y SIDA. CEPSS. Didlogo por la
vida. Diciembre, Santiago, 1992.

Centro de Investigaciones en Bioética y Salud Publica. Consumer International.
Bioética y Derechos de los Consumidores. Universidad de Santiago. Afio 3,
Santiago, octubre, 1999.

CONASIDA, Ministerio de Salud. Boletin epidemiol6gico N°13, 2000.

De la Maza, Gonzalo. Sociedad civil en América Latina Dos apuntes para la reflexion.

81



Documento de trabajo N°5, Programa Ciudadania y Gestién Local. Fundacién
Nacional para la superacién de la pobreza. Centro de Analisis de Politicas
Publicas Universidad de Chile, Santiago, 2001.

Dides, Claudia. “El proceso de Consentimiento Informado en el Marco de los
Derechos Sexuales y Reproductivos”. En: Casas, L.; Dides, C.; Isla, P.
Confidencialidad de la Informacién y Consentimiento Informado en Salud
Sexual y Reproductiva. CORSAPS, Santiago, 2002.

Dides, Claudia. Apuntes de Bioética. Género, Salud sexual y reproductiva. Escuela
de Obstetricia. Programa de Bioética. Facultad de Ciencias Médicas.
Universidad de Santiago, 1999.

Dides, Claudia; Munita, Gabriela; Sagredo, Maria Elena. “El cuerpo, salud/
enfermedad: desde la perspectiva de género y la Bioética”. En: Anuario del
Programa género y cultura en Ameérica Latina. Facultad de Filosofia y
Humanidades. Universidad de Chile, Santiago, 1996.

FNUAD, Federacién de Planificacién Familiar de Espafia, ENS, Instituto de Salud
Carlos III. Cooperacién en salud con perspectiva de género. Edita Federacién
de planificacién familiar de Espafia, 1997.

Foro Red de Salud y Derechos Sexuales y Reproductivos, Chile. Derechos sexuales y
reproductivos. Santiago, s/f.

Fritz Horzella, Heidim. Empoderamiento y cambios en la posicién de las mujeres.
Un estudio Ilustrativo. Tesis para optar al grado de Maestro en Ciencias
Sociales XIII Promocion 2000-2002. Seminario de tesis: modernizacién, cambio
y conflictividad social. FLACSO, México. D.F. Julio, 2002.

Garcia Ferrando, M.; Ibafiez, Jesus.; Alvira, F. “El andlisis de la realidad social. Métodos
y técnicas de Investigacion”. Editorial Alianza, Madrid, 1986-.

Goémez, Adriana. Mujeres, Vulnerabilidad y VIH/SIDA. Un enfoque desde los
derechos humanos. Cuadernos Mujer/Salud 3. Red de Salud de las Mujeres
Latinoamericanas y del Caribe, Santiago Chile, 1998.

Gonzalez, A.; Chacon, F.; Martinez, M. Psicologia Comunitaria. Capitulo X: “Ayuda
y autoapoyo” Textos, 1989.

Grinberg, Mabel. El problema de la mujer en la construccién médica del VIH/SIDA
en revista Desidamos afio 3, n° 1, abril, 1995.

Grupo Iniciativa Mujeres. Taller por el derecho a tener derechos. Mujeres en el ejercicio
de ciudadania. Manual de trabajo para grupos y organizaciones de mujeres.
Santiago, Chile, 2001.

Hernéndez, M.; Vandale, S.; Liguori, A. (editores). Enfoques de investigacién sobre
VIH/SIDA en Salud Reproductiva. Perspectivas en Salud publica 19. Instituto
Nacional de Salud Publica. México, s/f.

Informe Anual sobre derechos humanos en Chile 2003. Hechos de 2002. Facultad de
Derecho. Universidad Diego Portales. Santiago, enero, 2003.

Lurcovich, Mariana. SIDA: las marcas de género. www.unaids.org

Ministerio Secretaria General de Gobierno. Divisién de organizaciones Sociales.
Programa Tolerancia y No Discriminacién. Dimensiones de la intolerancia y
la discriminacién. Junio, Santiago, Chile, 2001.

Movimiento Unificado de Minorias Sexuales, equipo de prevencién. Sexualidad
Género y otras cosas. Cuadernillo de Formacién N°2, Santiago, 2001.
Organizacién Panamericana de la Salud. Oficina Sanitaria Panamericana Ofician

regional de la OMS. Taller sobre Género, Salud y Desarrollo. Enero, 1997.

82



Palma, Irma. “Respuestas al SIDA. Propuestas a la sexualidad. Notas para una
discusiéon”: En: Valdés, T. Busto, M. Sexualidad y reproduccién. Hacia la
construccién de derechos. CORSAPS, FLACSO, Santiago, 1994.

Palma, I.; Quilodran, C.; Villela, I. y Palma, S. “Discursos sobre sexualidad y salud
reproductiva en adultos jévenes: factores facilitadores e inhibitorios en la
prevencién de riesgos.” Informe de Investigacion, Santiago de Chile, 1996.

Palma, Irma. “No hay un discurso que facilite el usos del condén”. Entrevista en:
Mujeres, vulnerabilidad y VIH/SIDA. Un enfoque desde los derechos
humanos. Cuadernos Mujer Salud Red de Salud de las Mujeres
Latinoamericanas y del Caribe. Santiago, 1998.

Pérez, Maria Soledad. Violencia Simbélica y Violencia de Género. Trabajo sin publicar.
Magister de Estudios de Género y Cultura, Facultad de Filosofia y
Humanidades. Universidad de Chile, Santiago, 2001.

Pérez, Maria Soledad; Isla, Pablo; Cisternas, Ivan. Manual sico- socio- juridico de
Violencia Intrafamiliar. CONSIL, Santiago, 2000.

Planet, Pilar; Child, Raquel; Arredondo, Anabella. “Adolescente y Prevencién del
VIH/SIDA” Capitulo 60. En: Molina, Ramiro; Sandoval, Jorge; Gonzalez,
Electra. Salud Sexual y Reproductiva en la Adolescencia. Editorial
Mediterraneo, Santiago, 2003.

Programa de Investigacién. Corporacién de Promocién y Defensa de los Derechos
del Pueblo Codepu. Ahumada, M. E. Sida y Derechos a la no discriminacién;
Espinoza, V. Una reflexién sobre las redes. Serie de opinién y perspectiva
N°1. Santiago, junio, 1997.

Revista Mujer Salud. Red de Salud de las Mujeres Latinoamericanas y del Caribe.
Mujer y VIH/SIDA en el Caribe. N° 4/2000. Santiago, 2000.

Revista de la fundacién para el estudio e investigacién de la mujer. Desidamos SIDA.
Ano 1, N° 2y 3; afio 2, N°3 y 4; afio 3, N°1. Argentina.

. Mujer y Sida: Erética y prejuicios en afio 1, N°2 enero/mar, 1993.

. El problema de la mujer en la construccién médica del VIH SIDA,
afio 3, N°1 abril, 1995.

. Elimpacto del VIH SIDA en la salud de las mujeres. Conclusion del
taller Mujer y Sida, 8vo Encuentro Internacional de salud de la mujer, Rio de
Janeiro, pag. 21, afio V, N°1 mayo, 1997.

. Mujer Sida y Poder, pag. 4, afio V, N 1 mayo, 1997.

--————— Empoderamiento de las mujeres, negociacién sexual y condén
femenino en Costa Rica. afio IV, N°1 abril, 1996.

Rao Gupta, Geeta. Género, sexualidad y VIH/SIDA: qué, por qué y
cémo. Afio VIII, N°2- agosto.

Roth, Kenneth. Derechos Humanos y SIDA: el debate sobre los
recursos. Afio VIII, N°2, agosto, 2000.

Aggleton, Peter. Informe del area: ciencia sociales. Afio VIII, N°2,
agosto, 2000.

Dunlop, Joan B. Derecho sexuales: por qué son esenciales para la
salud de la mujer. Afio 3 Ntimero 3 / 4 - noviembre, 1995.

Greet, Beverly. Superando barreras para el apoyo entre pares de
mujeres. Afio 3 Ntumero 3 / 4 - noviembre, 1995.

Clinton, Hillary. Las Mujeres y sus derechos. Afio 3 Ntimero 3 / 4 -
noviembre, 1995.

83



Piot, Peter. ONUSIDA, una respuesta ética ante el VIHSIDA. Afio 3
Numero 3 / 4 - noviembre, 1995.

Salazar, Gloria; Vergara, Angélica. “Dos mujeres: proveedora y usuaria. Capacitacién
en calidad de atencién con enfoque de género. Arcilla Grupo de Estudio y
Trabajo en Educacién Popular, Santiago de Chile, 1996.

Salazar, Gloria. El duelo y la aceptacién de la muerte: Instituciones sociales, relaciones
de ayuda y acompafiamiento, Ponencia en Seminario Vivir, morir, permanecer:
Medicina, antropologia y ética. CIBISAP, Universidad de Santiago, Hospital
San José. Santiago, 2000.

Segunda Encuesta Intolerancia y Discriminacién. Informe y Anélisis. Fundacién
Ideas. Departamento de Sociologia, Universidad de Chile, Unidad Consultora.
Santiago. Enero, 2000.

Schifter Sikora, Jacobo. La formacién de una contracultura: homosexualismo y SIDA
en Costa Rica, Ediciones Guayacéan, 1989.

Vidal, Francisco; Zorrilla, Sergio; Donoso, Carla; Hevia, Adriana; Pascal, Rodrigo.
Situaciones de Discriminacién que afectan a las personas Viviendo con VIH/
SIDA en Chile. CIBISAP y VIVO POSITIVO. Santiago, 2002.

Villela, Wilza. “Vulnerabilidad de las mujeres respecto al VIH”. En: Gémez. Adriana.
Mujeres, Vulnerabilidad y VH/SIDA un enfoque desde los Derechos Humanos.
Cuadernos Mujer Salud 3. Red de Salud de las Mujeres Latinoamericanas y
del Caribe, 1988.

Virseda, Cristina; Donoso, Carla. Diagnéstico Socioeconémico de las Mujeres que
viven con VIH/SIDA en Chile. Vivo Positivo. Santiago, 2002.

Weeks, Jefrey. Sexualidad. Paid6s. Programa Universitario de Estudios de Género.
Universidad Nacional Auténoma de México, 1998.

Zeindenstein, S.; Moore, K. (editoras). Aprendiendo sobre Sexualidad una manera
préctica de comenzar. The population Council. International Women'’s health
coalition Nueva York, 1999.

ZiviK. “Constituting the ‘Clean and Proper’ Body. Convergences between Abjection
and AIDS”. En: Gendered Epidemic. Representations of Women in the Age
of AIDS. Roth N, Hogan K (eds.). Routledge. N.Y. en El VIH/SIDA y las
Mujeres en América Latina Cristina Herrera, Lourdes Campero, 1998.

Zorrilla, Sergio Antropologia de la Enfermedad. Curso de Bioética. Programa de
Bioética. Facultad de Ciencias Médicas, Universidad de Santiago, 1997.

Zorrilla, S. Perspectiva Etica. Centro de Investigaciones en Bioética y Salud Publica.
Universidad de Santiago, 1999.

84



ANEXO
DERECHOS SEXUALES Y REPRODUCTIVOS EN
EL MARCO DE LOS DERECHOS HUMANOS

Lo que a continuacién presentamos fue extraido literalmente
del Proyecto Ley Marco de Derechos Sexuales y Reproductivos,
incluyendo las citas. Este proyecto ley fue ingresado el afio 2000 al
parlamento, a la fecha se encuentra radicado en la Comisién de Salud
de la Cdmara de Diputados sin ser atin discutido.

DERECHOS SEXUALES Y REPRODUCTIVOS EN EL MARCO DE
LOS DERECHOS HUMANOS

Los derechos fundamentales se erigen bajo el principio de no
discriminacion, es decir la prohibicién de todo trato arbitrario en razén
de sexo, orientacion sexual, raza, edad, estado civil, clase social, origen
étnico, religiéon y minusvalias.

Las normas del Derecho Internacional sobre Derechos Humanos
imponen la obligacién a los Estados no sélo a no transgredirlos, sino
también a adoptar medidas para la promocién, proteccién y difusién
de tales derechos, a través de la promulgaciéon de leyes e
implementacién de politicas publicas encaminadas hacia su ejercicio
efectivo.

Es importante resaltar que las obligaciones que el Estado de Chile
ha contraido en ésta materia obligan a todos los poderes del Estado. En
efecto, ello significa que es obligacion del Gobierno implementar politicas
publicas para la promocién y garantia de tales derechos, e impulsar
leyes en éste sentido. Al Poder Legislativo le toca promover y aprobar
tales iniciativas. E1 Poder Judicial, por su parte, debe asegurar y garantizar
que los derechos aqui establecidos sean respetados, adoptando todas

85



Milsen Bravo V., Claudia Dides C. y Soledad Pérez M.

las medidas conducentes a su efectivo ejercicio, declarando comoilegales
o arbitrarias todas aquellas practicas que transgredan tales derechos. No
hacerlo constituye una flagrante violacién a los instrumentos
internacionales de Derechos Humanos que Chile ha suscrito y que son
ademéds parte de nuestro ordenamiento juridico.

Cabe destacar que la discusion juridica y politica sobre éstos
derechos debe hacerse a la luz y amparo del derecho internacional de
los derechos humanos.

En el Derecho Internacional de los Derechos Humanos existen
dos tipos de instrumentos con que la comunidad internacional regula
el ejercicio de los derechos y libertades fundamentales. Por un lado,
las convenciones o tratados internacionales que generan efectos
vinculantes o de obligatoriedad de los compromisos estatales
adquiridos por unos y otros. Entre éstos instrumentos juridicos
internacionales, con relevancia en el reconocimiento de Derechos
Humanos vinculados a los Derechos Sexuales y Reproductivos, se
encuentra el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos, el
Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales,
la Convencion Americana de Derechos Humanos, La Convencién
para la Eliminacién de Todas las Formas de Discriminacién Contra
la Mujer, la Convencion de los Derechos del Nifio/a, la Convencién
Interamericana para Prevenir, Sancionar y Erradicar la Violencia
contra la Mujer y la Convencién sobre la Eliminacién de la
Discriminacién en la Esfera de la Ensefianza.

En 1979 se aprueba la Convencién para la Eliminacién de Todas
las Formas de Discriminacién contra la Mujer, contemplando una serie
de derechos que corresponden a hombres y mujeres en condiciones
de igualdad. Esta Convencién fue adoptada por nuestro pais en 1989
y se refiere entre otros derechos, a la capacidad auténoma de las
personas de tomar decisiones en materia de reproduccién, asi como
a contar con toda la informacién, los medios, servicios y atencién
médica que permitan efectivamente ejercer éstos derechos, sin
ninguna forma de discriminacién.

Esta convencién representa un gran avance en orden a configurar
un estatuto sobre Derechos Sexuales y Reproductivos inspirador de
legislaciones domésticas. Es, sin duda, una fuente muy importante
de la cual citamos alguna de sus normas més significativas:
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Elarticulo 16.1 letra e) que consagra la piedra angular de los derechos
reproductivos establecidos en la Conferencia de Teherdn de 1968 a saber:
“derechos a decidir libre y responsablemente el niimero de sus hijos y el
intervalo entre los nacimientos y a tener acceso a la informacion, la
educacion y los medios que les permitan ejercer éstos derechos”.

El articulo 5 letra a) sobre tomar todas las medidas apropiadas
para “Modificar los patrones socioculturales de conducta de hombres y
mugjeres, con miras a alcanzar la eliminacion de los prejuicios y las pricticas
consuetudinarias y de cualquier otra indole que esté basada en la idea de Ia
inferioridad o superioridad de cualquiera de los sexos o en funciones
estereotipadas de hombres y mujeres”.

Por otra parte, se encuentran los instrumentos juridicos que no
tienen un carécter vinculante para los Estados, sin perjuicio del peso
politico y la posibilidad de que las obligaciones se transformen en
costumbre internacional o ius cogens®. En efecto, la Declaracién
Universal de Derechos Humanos, pese a no tener el cardcter de un
instrumento vinculante, tiene un fuerte peso moral y politico. Existe
una amplia gama de Declaraciones y Documentos emanados de
Conferencias Mundiales o Regionales que tienen éste cardcter. Entre
ellas se cuentan la Declaracién y Programa de Accién de la Segunda
Conferencia Mundial de Derechos Humanos de Viena, el Programa
de Accién Regional para las Mujeres de América Latina y El Caribe
1995-2001 de la Sexta Conferencia Regional sobre la Mujer en el
Desarrollo Econémico y Social de América Latina y El Caribe de Mar
del Plata, el Programa de Accién de la Conferencia Internacional de
Poblacién y Desarrollo de El Cairo, la Declaracién de la Cumbre de
Desarrollo Social Copenhague y la Plataforma de Accién de la Cuarta
Conferencia Mundial de Naciones Unidas sobre la Mujer de Beijing.

Las plataformas de accién han alcanzado importantes acuerdos
sobre Derechos Sexuales y Reproductivos, podemos mencionar por
ejemplo del Programa de Accién de la Conferencia Internacional de
Poblacién y Desarrollo (CIPD 94) “el derecho a alcanzar el nivel mds
elevado de salud sexual y reproductiva” (parrafo 7.3).

¥ Se entiende por norma de ius cogens la “que no admite acuerdo en contrario y
que s6lo puede ser modificada por una norma ulterior de Derecho Internacional General
que tenga el mismo caracter”, articulo 53 de la Convencién de Viena sobre Derecho de
los Tratados. Tienen ésta naturaleza la prohibicién de la esclavitud, crimenes contra la
humanidad, el genocidio y el principio de no discriminacién racial, sexual y religiosa.
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Por otra parte, en la misma Conferencia en el parrafo 7.12 se
declara: “el propésito de los programas de planificacion de la familia
debe permitir a las parejas y las personas decidir de manera libre y
responsable el nimero y espaciamiento de sus hijos y obtener la
informacién y los medios necesarios para hacerlo, asegurandose de
que ejerzan sus opciones con conocimiento de causa y tengan a su
disposicién una gama completa de métodos seguros y eficaces”.

A pesar de que éstos instrumentos juridicos no tienen un caracter
vinculante se les reconoce como fuentes generadoras de consenso a los
cuales han llegado los Estados. Esto permite configurar y asentar nuevos
Derechos Humanos, ésto es que tienen caracter progresivo. Estos
compromisos politicos reflejan la evolucion de las ideas y tendencias
que guian el pensamiento y la accién, tanto de los gobiernos como de
los organismos internacionales®. De hecho y tal como sefiala Cecilia
Medina “el conjunto de derechos que compone el catadlogo constituye
el minimo exigible al Estado; nada autoriza a que el Estado lo restrinja
y nada obsta, o mds bien todo alienta al Estado para que agregue otros
derechos en su ordenamiento juridico nacional [*4] para que mejore las
posibilidades de ejercicio y goce de los derechos existentes®”.

AMBITO DE REALIZACION DE LOS DERECHOS SEXUALES Y REPRODUCTIVOS

El &mbito hace referencia a los condicionamientos sociales,
politicos y culturales que deben existir para que los derechos tengan
una aplicacién real. En otras palabras constituyen el conjunto de
condiciones que posibilitan la vivencia del derecho. Es una condicién
bésica que estos derechos sean conocidos por toda la poblacién a fin
de que puedan ser exigidos y ejercidos. Asimismo, es ilusorio pensar
que alguno de estos derechos pasen del papel a la vida real si el
Estado no genera los financiamientos, la infraestructura y el capital
humano para prestar servicios de salud, informacién y consejeria.

El contenido econdémico, social y cultural de los Derechos
Sexuales y Reproductivos, ademas de derechos individuales, implica

% Rico, M.N., CEPAL, 1998.

51 Cecilia Medina, “El Derecho Internacional de los Derechos Humanos”, en
Sistema Juridico y Derechos Humanos ed. Jorge Mera y Cecilia Medina, Escuela de
Derecho Universidad Diego Portales, Santiago, 1996, pp. 32-33.
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que la evolucién juridica en éste caso va en gran medida de la mano
con el crecimiento econémico y la evolucién politica del pais.

No se pretende con lo anterior excusar al Estado del
cumplimiento de sus deberes, sino sefialar la necesidad de ajustar las
instituciones y los programas econémicos a la necesidad de satisfacer
el cumplimiento de los derechos.

Cabe recordar que los esfuerzos para implementar un marco
juridico como el presente no corresponden exclusivamente al Estado.
La sociedad civil tiene un rol preponderante para que éstas condiciones
se cumplan.

MECANISMO DE PROTECCION DE LOS DERECHOS SEXUALES
Y REPRODUCTIVOS

Los Derechos Sexuales y Reproductivos contenidos en la CEDAW
(Convencién sobre la Eliminacién de Todas las Formas de
Discriminacién contra la Mujer) y otros instrumentos internacionales,
han sido incorporados al ordenamiento juridico interno de acuerdo a
lo previsto en la Constitucién Politica del Estado (articulo 5°).

Ademas de los acciones de tutela del Derecho Interno, existen
otros mecanismos de proteccion establecidos en los distintos tratados,
que van desde la presentacién de informes periédicos de los Estados a
los organismos encargados de la implementacién del mismo, hasta la
tramitacion de quejas individuales en situaciones especificas de
violaciones, como es el caso de la Convencién Americana de Derechos
Humanos. En ésta tdltima situacién, la aplicacién de normas sobre el
procesamiento de quejas individuales exige que se agoten todas las
instancias internas, es decir, que se hagan valer todos los recursos
juridicos y jurisdiccionales para proteger los derechos fundamentales.
Sirespecto de un caso determinado no se satisface la finalidad de tutela
se podrd recurrir a la Comisién Interamericana de Derechos Humanos
la cual podré, a su vez, remitir el caso ante la Corte Interamericana de
Derechos Humanos. El objetivo del procedimiento de queja es la
reparacion de los afectados por las violaciones de sus derechos.

En éste mismo sentido cobra especial relevancia la admisién de
quejas individuales en virtud del protocolo facultativo de la CEDAW,
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por cuanto, las mujeres y los hombres pueden reclamar directamente
ante las instancias internacionales creadas para tal efecto. No obstante,
el Protocolo Facultativo, aunque ya se ha adherido, no ha sido
ratificado por nuestro pais.

Los organismos del Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos
y la Convencién de la Mujer reciben de parte del Estado de Chile informes
periddicos sobre el cumplimiento de los derechos y obligaciones suscritos.
A la sociedad civil le compete realizar evaluaciones sobre el estado de
cumplimiento de las obligaciones internacionales a través de informes
alternativos, también denominados “informes sombra”.

El Comité de Derechos Humanos de Naciones Unidas y el
Comité de la Convencién de la Mujer que sesionaron durante 1999
para evaluar la situacién de Chile respecto de los tratados suscritos y
materia de su competencia, realizaron recomendaciones respecto de
las obligaciones contraidas. Estos organismos han establecido
recomendaciones taxativas sobre el nivel de respeto y proteccién de
los Derechos Sexuales y Reproductivos, respecto a los siguientes
temas: educacién sexual, embarazo en adolescente, esterilizacion
voluntaria, edad minima para contraer matrimonio, aborto y
confidencialidad de la informacién médica.

El reconocimiento de los Derechos Sexuales y Reproductivos
en el seno de un Estado democrético implica otorgar a las personas
una fuerte sefial de que los Derechos Humanos son respetados.

Las personas y la sociedad civil tienen el derecho a exigir del Estado
que cumpla sus deberes, lo que es consecuencia de la responsabilidad
que se reconoce a los/las ciudadanos/as para generar sus derechos.

El Estado, en ésta perspectiva, se debe a la accion de los sujetos
a fin de construir una sociedad maés justa, conforme a sus propios
intereses y necesidades. De ésta forma se construyen los derechos
fundamentales, los tratados internacionales, las conferencias y las
leyes. Esta construccién da cuenta de una historia a través de la cual
las personas van estableciendo éstos derechos. La breve historia de
los Derechos Sexuales y Reproductivos son parte de la generacién de
un orden juridico en respuesta a necesidades humanas. En definitiva,
una Ley Marco sobre Derechos Sexuales y Reproductivos viene a ser
la consagracién de una realidad histdrica indesmentible”.
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