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1. Introduccion

Propdsito y caracteristicas
principales del proyecto

La pregunta general que orienté la investigacidén es saber quiénes son las mujeres que hoy, en Ar-
gentina, se estan infectando con el VIH: cémo es especificamente la vulnerabilidad femenina a la
infeccién, en qué contextos conocen su diagnéstico, como ha sido la ruta de transmisién del virus,
cuando y cémo acceden al testeo y eventualmente al tratamiento, cudl es el impacto inicial de la
noticia.

Aqui se entiende la vulnerabilidad en un sentido fuerte:

“El concepto de vulnerabilidad designa un conjunto de aspectos individuales y colecti-
vos relacionados a una mayor susceptibilidad de individuos y comunidades a un pade-
cimiento o perjuicio (agravo) y, de modo inseparable, menos disponibilidad de recursos
para su proteccion [...] Los andlisis de la dimensién individual de la vulnerabilidad
toman como punto de partida la concepcién del individuo como ser en relacién. [...]
La dimensioén social de los analisis de vulnerabilidad busca [...] enfocar aspectos con-
textuales que conforman vulnerabilidades individuales. En esta dimensién, hay varios
aspectos a considerar, tales como las relaciones econdémicas, las relaciones de géne-
ro, las relaciones raciales, las relaciones entre generaciones, las creencias religiosas y la
religiosidad viva, la pobreza, la exclusion social o los modos de inclusién que mantie-
nen la desigualdad. ;Los servicios de salud, participes de esa realidad, estan atentos a
las relaciones entre los diversos contextos sociales locales y a la dindmica del proceso
salud-enfermedad observados en su territorio? jEstan propiciando la construcciéon de
respuestas capaces de problematizar y superar esas relaciones? Esas son las cuestiones
que la dimension programatica de los analisis de vulnerabilidad procura responder. Es
preciso saber como las politicas e instituciones, especialmente las de salud, educacion,
bienestar social, justicia y cultura, actian como elementos que reducen, reproducen o
aumentan las condiciones de vulnerabilidad de los individuos en sus contextos” (Ayres,
Paiva, Franca Jr, en prensa).

Estas tres dimensiones de la vulnerabilidad, individual, social y programatica, son analiticas e inse-
parables. En materia de VIH/sida, hay aspectos a considerar en estas tres dimensiones, tanto para
investigar de manera comprehensiva como para intervenir de manera adecuada.

La investigacién, cuyos resultados se exponen en este informe, buscé describir y analizar los proce-
sos actuales en relacién con la epidemia del VIH/sida en las mujeres de la Argentina, en particular
entre aquellas que contrajeron recientemente el virus. Como se sabe, es muy dificil y a veces imposi-
ble determinar con precision el momento de la infecciéon con sélo preguntar a la persona sobre sus
propias estimaciones. Por ello se tomd como proxy la fecha en que las mujeres recibieron su diag-
nostico de VIH, aun presuponiendo que la infeccién pudiera haber acontecido con menor o mayor
anterioridad. Dado el nimero de mujeres cuyo diagnéstico fue notificado, se fij6 como fecha limite
el 1° de enero de 2009, que establece la elegibilidad de las mujeres a encuestar y entrevistar; la fecha
fue determinada en funcién del nimero de notificaciones, evaluando tener un universo suficiente
como para poder hacer el campo en el tiempo y con los recursos previstos.
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El proyecto articula un componente cuantitativo (sobre la base de una encuesta a 465 mujeres con
diagnéstico de VIH recibido desde el 1° de enero de 2009 en adelante, residentes en ciudades media-
nasy grandes de la Argentina) y uno cualitativo (sobre la base de entrevistas a 31 mujeres con dichas
caracteristicas, y 12 varones parejas de mujeres con dichas caracteristicas).

Para la elaboraciéon del formulario de encuesta se tomé como modelo el formulario implementado
en el Estudio Nacional sobre la Situacién Social de las Personas viviendo con VIH en la Argentina (Pe-
cheny y Manzelli 2008) y otros formularios implementados con mujeres viviendo con VIH por parte
de miembros del equipo.

El protocolo de la investigacion y los instrumentos de campo fueron discutidos y consensuados por
el equipo de gestion y seguimiento, integrado por la Red Bonaerense de Personas viviendo con VIH/
sida, la Red Argentina de Mujeres viviendo con VIH/sida, ONUSIDA, UNFPA, OPS/OMS, ONU-Muijeres,
el Programa Nacional de Salud Sexual y Procreacién Responsable y la Direccion de Sida del Minis-
terio de Salud de la Nacién. Fueron elaboradas y consensuadas la encuesta, las guias de entrevistas
semi-estructuradas a mujeres y varones, asi como los textos y procedimientos de consentimiento
informado y supervisiéon del campo.

Todos los instrumentos fueron evaluados por un comité de ética reconocido e independiente (el Co-
mité de Etica Institucional Nexo AC - Biomedical), y aprobados luego de agregados y especificaciones
a sugerencia de dicho comité. La validacion ética y la modalidad de trabajo permitieron el acceso
sin dificultades en la mayoria de los lugares de contacto; cabe sefialar que en algunos servicios, por
ejemplo en un hospital del conurbano sur de Buenos Aires, se impidié a las companieras de las redes
hasta dejar simplemente sus datos de contacto para que alguna potencial interesada les escribiera
o las llamara. Es necesario insistir en que la proteccion de los datos y los sujetos, eje central para
garantizar los derechos de las personas, en algunos casos se usa exclusiva o principalmente para
resguardar a las instituciones y profesionales que se ocupan de la atencién y/o de la investigacion, y
no para permitir que se conozcan las historias y problemas de quienes se encuentran en situaciones
de vulnerabilidad.

Esta investigacion en ciencias sociales con liderazgo y participacién comunitaria, se ha enfrentado
con normativas e interpretaciones de proteccion de datos y sujetos que corresponden a investiga-
ciones de otro tipo, con otras légicas, riesgos y dafos reales o potenciales: investigaciones basicas,
clinicas y de laboratorio. Es imperioso que se tome en cuenta la especificidad de las investigaciones
en ciencias sociales, puesto que los criterios pensados y consensuados para las investigaciones bio-
médicas en salud a veces no sélo no protegen, sino que en algunos casos incluso vulneran los de-
rechos y la salud de las personas. La proteccidn de los sujetos no pasa Unicamente por “impedir que
se los investigue”; la privacién de participar en una investigacién tiene como consecuencia que sus
historias no se conozcan, historias que incluyen - como se verd en las paginas que siguen — maltratos
institucionales y practicas discriminatorias y violentas.

En la investigacién se adoptd una perspectiva relacional de género, apuntando a considerar estas
cuestiones en contexto y en trayectoria, y en el marco de lazos sociales. La reproduccion, la sexuali-
dad, los vinculos eréticos, sexuales y familiares son relacionales. Esto implica pensar estos fenéme-
nos no como experiencias subjetivas individuales (que lo son) sino como relaciones entre mujeres y
varones, e incluso reconociendo los vinculos intra-genéricos, de modo que cuestiona de entrada el
binarismo y la heteronormatividad. Se intent6 evitar aislar las experiencias de las mujeres, o dar por
supuesta la heterosexualidad o los deseos de maternidad de las mujeres entrevistadas. Para com-
prender y explicar este tipo de comportamientos es menester conocer las practicas y sentidos tanto
de mujeres como de varones, incluir la diversidad de practicas y sentidos sexuales.

La perspectiva relacional también apunta a la reciprocidad de perspectivas, a ponerse en el lugar del
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otro, y a salirse del lugar propio: en este caso para formular preguntas de investigacion, objetivos,
elaboracién y puesta a prueba de instrumentos de recolecciéon de datos, analisis y devolucién. El
abordaje del género como relacién permite considerar los fenémenos sexuales y reproductivos, cen-
trales para la vulnerabilidad ante el VIH, como relaciones multidireccionales y de manera cambiante
a lo largo del tiempo, en el sentido de que las relaciones no son estaticas e implican siempre mas
de una perspectiva y una experiencia. Construir la investigacién sobre la base de la reciprocidad de
perspectivas permite escapar tanto a la responsabilizacién a priori de los varones como a la supues-
ta victimizacién que no da cuenta de la ambivalencia y complejidad de las experiencias sexuales y
reproductivas.

En la exposicidn de resultados, los nombres de las mujeres encuestadas y de los varones y mujeres
entrevistados, asi como todos los nombres de personas que hayan sido mencionados, fueron cam-
biados por seudénimos.

2. Objetivos

Objetivo general

« Describir y analizar las caracteristicas de las mujeres viviendo con VIH en la Argentina, cuyo diag-
nostico haya tenido lugar desde el mes de enero de 2009 en adelante.

Objetivos especificos

Para esta poblacién:

+ Describir y analizar las caracteristicas demograficas, econdmicas y sociales.

+ Describir y analizar el perfil epidemiol6gico: modo de infeccidn y situaciones de vulnerabilidad.

+ Describir y analizar los aspectos ligados a la accesibilidad al diagnéstico: precoz/tardio, tiempos,
control y tratamiento de la infeccion.

« Describir y analizar las caracteristicas de la vida de estas mujeres en términos laborales, econémi-
cos, y de sus lazos de pareja y familiares (que pueden vivir o no con VIH) y de sociabilidad.

+ Describir y analizar los patrones relacionales de género, incluyendo temas de pareja, provision al
hogar, uso del tiempo, violencia, cuidado doméstico, y trabajo doméstico y extra-doméstico.

Componente cuantitativo: Encuesta

3. Metodologia

Instrumento de recoleccion de datos
Se tomoé como base un instrumento previamente validado técnica y éticamente y ya aplicado en esta

poblacién en Argentina, acotado a los objetivos y modalidades del estudio. La adaptacién, a cargo
del equipo, fue nuevamente validada con los miembros de las redes y del equipo de seguimiento asi
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como también del comité de ética externo. Se adjunta al presente informe.
Muestra

El disefo muestral, definido en conjunto con el equipo de sequimiento para dar cuenta del marco
muestral y de las condiciones de realizacién del campo, se adecua a los objetivos y modalidades de
implementacién de la convocatoria.

La muestra fue intencional, en dos etapas (nimero minimo en puntos muestra, segun peso pobla-
cional de mujeres con VIH con diagnéstico en 2009 o posteriormente, y completada por cuotas). El
estudio comprende grandes areas urbanas del pais: Ciudad Auténoma de Buenos Aires y su Area
Metropolitana, Rosario, Cérdoba, Mendoza, Mar del Plata, La Plata y Tucuman, con la idea de incluir
al menos las ciudades de 500.000 habitantes y otras areas urbanas con incidencia de infeccién por
VIH en mujeres. En la muestra final, se incluyeron las ciudades de Corrientes, Posadas, Formosa, Salta
y Resistencia (aunque en esta ultima finalmente no se pudieron realizar encuestas), asi como varios
centros urbanos del interior de la Provincia de Buenos Aires.

La encuesta (ver Anexo) se aplicé a mujeres que conocen su estado seroldgico positivo al VIH desde
2009, residentes en la Argentina, de 15 afos o mas. Por razones éticas y de factibilidad, no se encues-
taron mujeres en situacion de encierro, pero se buscé dar cuenta de la situacion de esta poblacion
mediante las entrevistas y en a través de algunas preguntas de la encuesta.

Criterios

La poblacién con VIH no puede estudiarse mediante una muestra probabilistica simple por multiples
factores: factibilidad de la recoleccién de datos, nimero absoluto del universo, anonimato y confi-
dencialidad garantizados por la ley 23 798; en términos éticos, por los necesarios recaudos ligados a
la sensibilidad del tema.

La estrategia elegida priorizé entonces reducir al minimo el error de mediciéon dentro de las condi-
ciones de factibilidad. Se privilegiaron para ello las condiciones ideales del contacto (locacion ade-
cuada, encuestadoras pares, etc.) para obtener informacion de alta calidad. Se recompensé por el
tiempo brindado para responder a la encuesta.

Para la poblacién de mujeres viviendo con VIH no existe una lista con los casos individuales identifica-
bles, pero si se cuenta con pardmetros confiables (por ejemplo, indicadores de edad, distrito, categoria
de transmision del virus a partir de los registros de notificaciéon de infecciones o casos de VIH y sida).
Ello permite garantizar la representatividad de los datos compensando, en parte, la carencia del marco
muestral que impide disefar una muestra probabilistica simple; también permite utilizar cuotas para
la seleccion final de las entrevistadas y/o ponderar luego los resultados considerando los sesgos que
pueda tener la muestra final. Los detalles de la muestra final se muestran en la seccién siguiente.

Las mujeres participantes en la encuesta fueron contactadas a través de las redes de mujeres y per-
sonas viviendo con VIH, en lugares de reunién, consejeria, consulta externa de efectores/servicios
de salud en muchas ciudades de todo el territorio nacional, con el fin de constituir una muestra que
reflejara lo mas fielmente posible la poblacién femenina viviendo con VIH en seguimiento y/o tra-
tamiento. Se incluyeron el sistema publico, el sistema de obras sociales nacional, PAMI (Obra Social
para Jubilados y Pensionados de la Republica Argentina) y provincial y privado, aunque por razones
de factibilidad el peso mayor lo llevd el sistema publico. Este dato debe considerarse para el analisis
de toda la informacidn que sigue, puesto que el sistema publico recibe en mucha mayor proporcién
a las clases medias-bajas y bajas, que clases medias y altas. Las encuestadoras y entrevistadoras, y
también las “reclutadoras”, han sido mujeres miembros de la redes de mujeres viviendo con VIH/sida
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dado su contacto personal y/o organizacional con los mencionados lugares.

Las mujeres de las redes que han trabajado como encuestadoras han sido capacitadas durante un
encuentro de tres jornadas realizado en la Ciudad de Buenos Aires. Sucesivos encuentros de didlogo,
supervisidn y correccion se han hecho en la Ciudad de Buenos Aires, en Mar del Plata y en Cérdoba.

Numero de encuestas

Se previé realizar al menos 400 encuestas a mujeres viviendo con VIH con diagnéstico en 2009 o pos-
terior. La cantidad minima de casos previstos para el total de la muestra intencional, no probabilisti-
ca, respondié a la cantidad de casos necesarios en las celdas finales que resulten del trabajo analitico
sobre los datos, de la cantidad de casos en cada regién, asi como a las condiciones de factibilidad
del estudio - sobre la base de estimar tanto el uso eficiente del tiempo y recursos asignados, como
la cantidad previsible de encuestas efectivas. Se fijé una fecha de finalizacion de la recoleccién de
datos, de acuerdo con el cronograma establecido por el financiamiento.

Variables basicas

+ Socio-demograficas

« Historia de la enfermedad: via de transmisién, aflo y modo de infeccién probables, diagnéstico
(precoz/tardio), accesibilidad, datos y controles de laboratorio, y tratamientos, discriminacién

+ Insercién profesional y laboral

+ Recursos econdmicos y condiciones de vida

« Secreto, entorno y familia

« Sexualidad, afectividad y estado conyugal

« Violencia

+ Maternidad (pasada, presente, proyectada), anticoncepcién y salud reproductiva

- Experiencias de vulnerabilidad compleja (prostitucién/trabajo sexual, situaciéon de encierro, uso
de drogas - en ellas y/o en pareja actual o parejas pasadas)

Modalidad de la encuesta

Las encuestas fueron cara-a-cara. Con entrenamiento y supervision del equipo, las encuestas fueron
realizadas por mujeres miembros de las redes, invitadas a participar en convocatoria abierta a través
de la Red Argentina de Mujeres viviendo con VIH/sida y la Red Bonaerense de Personas viviendo
con VIH/sida. Las encuestadoras fueron finalmente designadas por el equipo de investigacion previa
evaluacion de la capacitacion y sensibilizacién, asi como de condiciones de confidencialidad. De ma-
nera subsidiaria se contemplé, por razones de movilidad y/o si pareciera adecuado por alguna razén
de confidencialidad, incluir encuestas tomadas por encuestadoras miembros del equipo.

El equipo de investigacién para el relevamiento de los datos quedé conformado por tres compo-
nentes: las encuestadoras, las tres supervisoras de trabajo de campo y el equipo de investigacién. El
equipo estable de encuestadoras en todo el pais quedd conformado por alrededor de treinta muje-
res, bajo la coordinacién logistica de tres supervisoras de campo, también pertenecientes a las redes.
El equipo investigador supervisé la realizacion del trabajo de campo durante el mismo proceso de
relevamiento de datos, se audité cada una de las encuestas que se iban realizando. Se realizaron de-
voluciones a las supervisoras de campo sobre el trabajo realizado asi como se hicieron solicitudes de
informacion, correccién, aclaracién y, en algunos pocos casos, de contactar nuevamente a la entre-
vistada para solucionar algun error en la toma de informacién. Las supervisoras de campo realizaron
reuniones semanales o quincenales con las encuestadoras (dependiendo de la regién en la que se
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realizaron las encuestas). Por otro lado, el equipo investigador y las supervisoras de campo realizaron
también reuniones semanales o quincenales (dependiendo las necesidades coyunturales) durante el
periodo de relevamiento de los datos.

Respecto de la encuesta (que aqui denominaremos Estudio sobre Mujeres con Diagnéstico Reciente,
EMDR), el disefio de la muestra fue intencional, en dos etapas: se definié un nimero minimo en
puntos muestra, segun peso poblacional de mujeres con VIH con diagndstico desde 2009, y luego se
completé la muestra por cuotas (ver Cuadro 2.1).

La encuesta se aplicé a mujeres que recibieron su diagndstico serolégico positivo al VIH desde 2009,
residentes en la Argentina, de 15 afos 0 mas. Se previé realizar al menos 400 encuestas, un nime-
ro considerable teniendo en cuenta que, segun el Boletin sobre el VIH/sida de diciembre de 2011
(pag.19), en toda la Argentina se recibieron 3111 notificaciones en los afios 2009 y 2010.

Distribucion geografica de las encuestas

Se realizd un total de 465 encuestas, segun la distribucidon geografica que se expone en el siguiente
Cuadro 2.1.:

Cuadro 2.1.

EMDR: Mujeres con VIH segun lugar de realizacion de la encuesta.
Argentina, 2011
gardelenaesta N %
Gran Buenos Aires 237 51,0
Ciudad de Buenos Aires 67 14,4
(6rdoba 35 7.5
Mar del Plata 32 6,9
La Plata 24 52
Rosario 21 45
Bahia Blanca n 24
Posadas 10 2,2
Mendoza 9 19
Salta 8 18
Tucumén 6 1,2
Corrientes 3 0,6
Formosa 2 0,4
Total 465 100,0

Fuente: EMDR, 2011

La encuesta indaga sobre un amplio nimero de temas. Luego de verificar los criterios de elegibilidad
y seguir los procedimientos del consentimiento informado, el formulario se estructura en seccio-
nes: datos socio-demograficos; diagndstico y atencion; contexto de infeccién, incluyendo practicas
y situaciones personales y de la pareja; vida personal: sexualidad, pareja e hijos/as. La mayoria de
las preguntas fueron pre-codificadas dandole a la encuestada las opciones de respuesta para que
indicara la que mas se aproximaba a su parecer o situacion.

Componente cualitativo: Entrevistas semi-estructuradas
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Adicionalmente a las encuestas se realizaron treinta y un entrevistas semi-estructuradas a mujeres
con diagnostico reciente, y doce a varones, parejas de mujeres con diagnéstico reciente, residentes
en la Ciudad de Buenos Aires, distritos del AMBA y las principales ciudades del Interior. Con entrena-
miento y supervisiéon del equipo investigador, las entrevistas fueron llevadas a cabo entre pares (mu-
jeres miembros de redes, la mayoria de las veces las propias supervisoras del trabajo cuantitativo; y
los varones fueron entrevistados por un varén miembro de una red de personas viviendo con VIH, y
en algun caso por un investigador del equipo), y en algunas ciudades la tarea fue hecha por entrevis-
tadoras miembros de redes u organizaciones locales (Salta, Tucuman), o de la Universidad (Cérdoba).

La experiencia de confiar el trabajo de campo cuantitativo y cualitativo a entrevistadoras y entrevis-
tadores no-profesionales, miembros de la comunidad bajo estudio, y con entrenamiento y segui-
miento, ha sido muy fructifera. La idea de iteratividad de la metodologia cualitativa pudo plasmarse
en la elaboracién y reelaboracién de las guias de entrevista, y en la posibilidad de discutir el andlisis
entre equipo investigadora y las companeras de las redes que tuvieron a su cargo las entrevistas. Si
bien no fue un objetivo perseguido por este trabajo, las entrevistas entre pares contribuyeron tam-
bién a la contencién afectiva de las mujeres recientemente diagnosticadas y la ligazén de vinculos a
futuro entre entrevistadas y entrevistadoras.

Se hicieron entrevistas semi-estructuradas a mujeres viviendo con VIH diagnosticadas en 2009, 2010
02011, atendiendo a la variabilidad socio-demogréfica (estrato socio-econdmico; mas jovenes, mas
adultas; cony sin hijos; cony sin pareja actual; distribuciéon geogréfica) y variabilidad de experiencias
y trayectorias (afio de diagnéstico). Se previeron realizar al menos 18 entrevistas, y seguir el criterio
de muestreo tedrico; se realizaron 31.

También se entrevistaron varones, viviendo con VIH o no, elegidos porque eran parejas actuales de
mujeres viviendo con VIH diagnosticadas en 2009, 2010 o 2011, atendiendo a la variabilidad socio-
demografica y variabilidad de experiencias y trayectorias, y estado serolégico (viviendo con VIH o
no). Se previd realizar al menos 12 entrevistas, y seguir un criterio de muestreo tedrico. Estas entre-
vistas fueron llevadas a cabo entre pares varones, y/o por mujeres de la red, y/o por entrevistadores.
Se realizaron en total 12 entrevistas, pero fueron analizadas ocho, ya que cuatro quedaron pendien-
tes de desgrabacién debido a un problema interno al trabajo de campo.

El objetivo de las entrevistas a las personas viviendo con VIH fue conocer aspectos que por su natu-
raleza requirieran un abordaje cualitativo y con el fin de matizar los hallazgos cuantitativos asi como
encontrar casos excepcionales o que se alejaran de los patrones mas habituales. Siguiendo guias de
entrevista (ver Anexo), se exploré el manejo del secreto, las experiencias de estigma y discriminacion,
el impacto del diagnéstico y la enfermedad, recuperando las palabras de las propias mujeres (y va-
rones). En particular, se buscé reconstruir la vulnerabilidad al VIH y la experiencia de vivir con VIH en
las trayectorias socio-afectivas (también sexuales, anticonceptivas y reproductivas), en el marco de
las relaciones de género.

Previo consentimiento de la mujer o varén a entrevistar, las entrevistas fueron grabadas, desgraba-
das, codificadas y analizadas manualmente. Los resultados de la fase cualitativa se triangularon con
los hallazgos cuantitativos de la investigacién, y asi se exponen.

Para las entrevistas semi-estructuradas, se procedioé a reclutar mujeres viviendo con VIH con diag-
nostico en 2009 o posterior, y a parejas de estas mujeres, a través de la técnica de la bola de nieve, a
partir de los contactos iniciales que dispone el equipo coordinador del proyecto y las redes, y de los
re-contactos con mujeres encuestadas, previo consentimiento de las mismas para ello. Las caracte-
risticas de la muestra final de mujeres entrevistadas se presentan en la seccion siguiente.
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Trabajo de campo

El trabajo de campo fue realizado entre los meses de mayo y julio de 2011. Las encuestas y entre-
vistas fueron hechas por mujeres miembros de redes de personas viviendo con VIH, entrenadas y
supervisadas por el equipo de investigacion. Las mujeres de las redes hicieron los contactos gracias
a su trabajo en diversos centros de salud y hospitales, funcionarios provinciales y locales, y otras mu-
jeres y varones viviendo con VIH, que fueron transmitiendo el mensaje de la existencia de la inves-
tigacion y los criterios de elegibilidad. En la mayoria de los lugares las reclutadoras y encuestadoras
no tuvieron ningun problema, a excepcién de determinados servicios e instituciones (sobre todo en
la Ciudad de Buenos Aires y en el Conurbano) que objetaron cuestiones de resguardo ético, legales o
simplemente fueron postergando su apoyo hasta que se terminé el campo. En alguna localidad del
interior del pais, hubo muy buena predisposicién por parte de profesionales y funcionarios pero a
pesar de sucesivos viajes ex profeso la encuestadora volvié con las manos vacias, por desencuentros
con las potenciales encuestadas. El apoyo de profesionales, funcionarios y servicios ha sido activo,
por ejemplo contando de la investigacidén a potenciales encuestadas y facilitdndoles el modo de
contacto con las encuestadoras, o autorizando que las mujeres de las redes ingresen y peguen algun
cartelito o similar convocando a participar de la investigacion.

Con todo, puede decirse que el trabajo de campo de esta investigacion fue exitoso al contar con la
colaboracién entusiasta de multiples sectores: el sector comunitario, protagonista de esta investiga-
cién, junto con profesionales del sector salud y de algunas obras sociales y prepagas, funcionarias y
funcionarios del sector gubernamental, universidades, organismos internacionales, comité de ética.

Capacitacion

Dada la modalidad del trabajo de campo, cuyo objetivo era la recoleccion de datos pero también el
fortalecimiento individual y colectivo de las mujeres viviendo con VIH, se realizaron capacitaciones
en la formulacién de instrumentos de recoleccion de datos sociales, la toma de encuestas y la reali-
zacion de entrevistas. De acuerdo con el peso relativo de las encuestas y entrevistas, tales capacita-
ciones se hicieron en Buenos Aires y en determinadas ciudades del Interior.

Los dias 3 y 4 de mayo de 2011 se desarrollé en el Instituto Universitario ISEDET la capacitacidon
para encuestadoras de la Investigacién Estudio Mujeres con Diagnéstico Reciente (EMDR) a cargo
de investigadores del Centro de Estudios de Poblacién (CENEP) y del Instituto Gino Germani de la
Universidad de Buenos Aires.

Se capacitaron treinta mujeres viviendo con VIH de los distintos puntos del pais en los que en princi-
pio se desarrollaria la encuesta: Ciudad Auténoma de Buenos Aires, Conurbano Bonaerense, La Plata,
Mar del Plata, Bahia Blanca, Rosario, Parand, Santa Fe, Cérdoba, Mendoza, San Miguel de Tucuman,
Posadas, Resistencia, Corrientes y Salta. Luego se hicieron capacitaciones suplementarias para en-
cuestadoras y entrevistadoras/es de las ciudades de Cérdoba, Salta y San Miguel de Tucuman, con el
fin de completar mejor el trabajo de campo).

Durante la manana de la primera jornada se presentd la investigacién detallando los objetivos pro-
puestos, como surgié el proyecto de realizarla y los sectores involucrados de la sociedad civil, insti-
tuciones académicas, agencias internacionales y el Estado nacional. Por el Fondo de Poblacion de
las Naciones Unidas (UNFPA) hablé Sergio Maulen. Se presentaron las futuras encuestadoras y los
capacitadores.

A continuacion se abordaron cuestiones especificas de esta investigacion (dimensiones a indagar,
familiarizacion con el cuestionario, criterios de seleccidn de casos) y cuestiones generales de los re-
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levamientos mediante encuesta (practicas de acercamiento al campo, “neutralidad” de la encuesta-
dora). También se reflexion6 sobre cuestiones mas amplias respecto de estudios en ciencias sociales:
la importancia del consentimiento informado, la rigurosidad en la obtencién de los datos y el uso de
la informacién brindada.

Durante la tarde se realizd un role-playing en el cual las futuras encuestadoras practicaron el rol con
otra compafera. Ello permitié identificar dudas y problemas en la aplicacion del cuestionario, y re-
conocieran desde el lugar de encuestadoras las mejores estrategias de rapport y formulacién de pre-
guntas. Todas las integrantes de la capacitacién participaron en los dos roles sucesivamente: como
encuestadas y como encuestadoras. Entretanto, los capacitadores circularon entre las parejas escu-
chando los intercambios, resolviendo dudas y formulando correcciones o recomendaciones.

En la mafana de la segunda jornada Silvina Vulcano hablé por la Direccién de Sida y ETS del Minis-
terio de Salud de la Nacién y recibié comentarios de las participantes sobre diferentes aspectos de
la atencién sanitaria del VIH/sida.

Se realizd posteriormente una puesta en comun sobre la experiencia del role-playing desarrollado
la tarde anterior: se intercambiaron dudas, indicaciones y recomendaciones. Se indicaron ademas
cuestiones de logistica y organizacion del trabajo de campo: responsabilidades de cada uno de los
niveles (encuestadoras, supervisoras de campo, supervisiéon del equipo de investigacidn) y enlaces
entre ellos; comunicaciéon e intercambio de materiales; otros.

Finalmente se designaron las supervisoras de campo por localidad y cada encuestadora recibi6 la
primera tanda de cuestionarios y materiales de difusién. Las encuestadoras del interior recibieron
todos los cuestionarios y materiales de difusion. Se fijaron fechas de reunién posteriores para segui-
miento en la sede de Red Argentina de Mujeres viviendo con VIH/sida para todas las encuestadoras
del Area Metropolitana de Buenos Aires (AMBA).

En resumen, el objetivo general del estudio fue describir y analizar las caracteristicas de las mujeres
viviendo con VIH en la Argentina, cuyo diagnéstico haya tenido lugar desde enero de 2009 en ade-
lante. Asimismo, la propia experiencia del disefio, trabajo de campo y andlisis buscé fortalecer indivi-
dual y colectivamente a las mujeres viviendo con VIH de la Argentina, a través de la Red Argentina de
Mujeres viviendo con VIH/sida y la Red Bonaerense de Personas viviendo con VIH/sida, y asi también
fortalecer la articulacion multi-sectorial en las respuestas a la epidemia, desde el sector académico
(en este caso, se trata de una investigacién), con sectores comunitarios y no gubernamentales, gu-
bernamentales y del sistema de Naciones Unidas articulado por ONUSIDA.

3. Resultados

Caracteristicas socio-demograficas

Lo que sigue a continuacion presenta las caracteristicas socio-demograficas de las mujeres encues-
tadas. La muestra estuvo conformada por un total de 465 mujeres de 15 aflos 0 mas con diagndstico
de VIH en enero de 2009 o posterior; el 70 por ciento se atiende en el sistema publico de salud (ver
Cuadro 3.1.).

El rango de edad de las entrevistadas vari6 entre 17 y 70 afios. Si bien el marco muestral contempla-
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ba entrevistar a mujeres desde los 15 afos, se detectaron algunas dificultades para realizar entrevis-
tas entre las pocas adolescentes de 15 o 16 afos que fueron contactadas, ya que estaban bajo tutela
judicial. En edad adolescente, no obstante, se entrevistd un total de 16 mujeres entre 17 y 19 afios,
que representa un 3,4 por ciento de la muestra. La mayor concentracién de mujeres entrevistadas
tienen entre 25y 39 afos, franja de edad que representa el 51 por ciento.

No se establecieron a priori limites maximos de edad de las mujeres para ser incluidas en la muestra,
y se realizaron dos encuestas a mujeres mayores de 60 anos. Si se consideran a las mujeres de 55
afos 0 mas, se entrevistaron un total de 11 mujeres, que representan un 2,4 por ciento de la muestra.

El promedio de edad es de 34,5 aios, el cual es cercano al promedio de edad de notificaciones entre
las mujeres a nivel nacional posteriores a 2009, que ronda los 33 afios (Ministerio de Salud 2011). La
diferencia responde al hecho de que el universo de la EMDR corresponde a mujeres mayores de 15
anos (y, como se sefnald previamente, las de menor edad efectivamente encuestadas tienen 17 afios),
mientras que las notificaciones incluyen casos de sexo femenino de todas las edades, por lo que es
esperable que el promedio de edad de la presente muestra sea algo mayor que en el universo de las
notificaciones.

La mayoria de las encuestadas son nacidas en el pais (93%), y el 7 por ciento restantes oriundas de
paises limitrofes como Paraguay, Uruguay, y de Peru. El 70 por ciento de las mujeres ha alcanzado
como maximo aprobar algunos afos del ciclo medio, cifra semejante al 63 por ciento observado en-
tre las mujeres recientemente diagnosticadas a nivel nacional (Ministerio de Salud, 2011).

En cuanto a la situacién conyugal, el 38 por ciento esta unida, y un 10 por ciento casada. El resto, son
mayormente solteras (28%), seguidas por separadas y divorciadas (17%) y viudas (6,5%). El 75 por
ciento tiene hijos/as.

Alrededor del 11 por ciento vive sola, el resto vive mayoritariamente con su pareja y/o con sus hijos.
Arreglos familiares que incluyan a los progenitores tienen baja incidencia. En promedio, las encues-
tadas viven en hogares con 3,84 miembros, y son en proporciones iguales ellas o su pareja la princi-
pal proveedora econémica de su hogar.

La mayoria de las encuestadas vive en casas o departamentos (78%), si bien una proporcién no des-
denable lo hace en casillas o ranchos (14%). Algo mas de la mitad es propietaria de la vivienda (54%),
mientras que el resto la alquila (24%) o se la han prestado (17,6%).

Ademas del tipo de vivienda, otro indicador relevante a la calidad de vida de las mujeres viviendo
con VIH es la condicién de hacinamiento de sus hogares. Algo mas de la mitad de las mujeres reside
en hogares hacinados: 22 por ciento con hacinamiento critico (es decir, tres 0 mas miembros por
ambiente del hogar) y 30 por ciento adicional con hacinamiento moderado (es decir, en promedio
entre 2 y 3 miembros por ambiente del hogar).

Menos de la mitad de las mujeres trabaja (46%), y la mayoria de ellas en trabajos precarios que care-
cen de cobertura y beneficios sociales (70%). EI 70 por ciento carece de cobertura en salud, mas alla
de la atencién publica. Sélo el 23 por ciento tiene obra social (a través de su propio empleo, o0 a través
de su conyuge o algun familiar), y una pequena proporcién dispone de un servicio de emergencia o
de una cobertura privada.
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Cuadro 3.1.
Mujeres viviendo con VIH. Caracteristicas socio-demograficas de las encuestadas.
(EMDR, Argentina, 2011)

Superior incompleta o0 mas

(asa o departamento

17 a 24 afios 18,3 | Unipersonal 10,6
25a 34 afios 31,6 | Nuclear (propio) 49,7
35a44 afios 33,8 | Nuclear (de origen) 86
45y més 16,3 | Extendido 274
Edad promedio (en afios) Compuesto y no familiar 3,7
Argentina

Paises limitrofes 52 | Laentrevistada 359
Perd 1,1 | Pareja/cényuge 35,7
Otros paises 04 | Padre 8,0
Hasta primaria completa 39,6 | Hermanos/a 34
Secundaria incompleta 30,8 | Otros 11,4
Secundaria completa 211

Cuarto/s en hotel o pension 56
Soltera 28,2 | (Casilla o rancho 14,2
Unida 38,3 | Otro 2,2
Separada o divorciada 17,2 | Propia 54,4
Viuda 6,5 | Alquilada 23,7
No 53,5 | Otro 43
Si 46,5

| Pecariedaddlrabajo e quenestaboor) || Condcondehacnamientodelhogar ||

Trabajo precario 79,2 | No hacinado 479
Trabajo registrado 20,8 | Hacinamiento moderado 29,8

Hacinamiento critico 22,2
Asignacion Universal por Hijo 359
Pensién no contributiva (por VIH) 15,5 | "En casa la comida se nos acaba antes detener dinero para comprar mds. ..”
Plan Argentina Trabaja 2,6 | Siempre 28,2
Otros planes o subsidios 7,1 | Aveces 48,7
No recibe ninguno 454 | Nunca 23,1

Obra social 22,8
Plan de medicina prepaga 24
Servicio de emergencia 6,9
Otras 34
Sin cobertura adicional 70,5

Fuente: EMDR, 2011
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El 45 por ciento de las mujeres no recibe ningun subsidio o plan social. Entre quienes si reciben al-
guno, la Asignacién Universal por Hijo/a es mayoritaria. El 15 por ciento declaré recibir una pension
no contributiva por vivir con VIH.

La situacién de vulnerabilidad social y de precariedad que enfrentan cotidianamente la mayoria de
las mujeres viviendo con VIH se evidencia en sus respuestas vinculadas con la frecuencia con la que
en sus hogares escasean los alimentos necesarios. El 28 por ciento indicé que la falta de dinero para
la compra de alimentos es una preocupacion permanente en sus respectivos hogares, mientras que
el 49 por ciento respondié que eso les suele ocurrir, aunque no siempre. En contraposicién, sélo una
de cada cuatro mujeres viviendo con VIH reside en hogares donde disponen de los recursos necesa-
rios para afrontar los gastos familiares de alimentaciéon. Recuérdese que la inmensa mayoria de las
mujeres encuestadas se atiende en el sistema publica, dada la modalidad de recolecciéon de datos
del estudio, y por ende hay un sesgo que reduce el peso de las mujeres de clases media-alta y alta.

Las caracteristicas basicas de la muestra de mujeres entrevistadas para el componente cualitativo
se sintetizan en el Cuadro 3.2. Los nombres de las mujeres entrevistadas han sido cambiados para
preservar la confidencialidad de los datos; también se modificaron los nombres de cualquier otra
persona (pareja, hijos) que hayan sido mencionados en los fragmentos de entrevista transcriptos.

Cuadro 3.2.
Mujeres viviendo con VIH. Caracteristicas socio-demograficas seleccionadas y via presunta de infeccién
de las mujeres entrevistadas en el componente cualitativo (EMDR, Argentina, 2011)

Ana 28 | PROV.DE Terciario en pareja No tiene | Obra Social IOMA relacién sexual con su pareja u otras personas
BUENOS AIRES completo
Andrea 35 | TUCUMAN Secundario viuda 4 no tiene relacion sexual con su pareja estable
incompleto
Bibi CORDOBA Secundario Soltera 1 no tiene relacion sexual con su pareja estable
incompleto
Carmen 32 | CORDOBA Universitario unida 4 no tiene transfusion de sangre
incompleto
Daniela 20 | GBA Secundario separada 1 obra social de la madre relacién sexual con el novio
completo
Diana 24 | PROV.DE Secundario Soltera 1 no tiene relacion sexual con una pareja ocasional (un
BUENOS AIRES completo amante)
Gimena 24 | SALTA EGB3 incompleto | casada 2 no tiene relacion sexual con su marido
Gisela 36 | PROV.DE Secundario soltera 3 no tiene relacién sexual con su pareja estable
BUENOS AIRES incompleto
Gracia 45 | CABA Universitarioen | De novia/ 4 tiene hasta octubre porsu | relacién sexual con su novio
curso separada Gltimo trabajo
Graciela 42 | CABA Primario en pareja 1 no tiene relacion sexual con una pareja estable
completo
Irene 51 | CABA Secundario divorciada 2 0SECAC relacion sexual con una ex pareja o un amante
completo ocasional
Irma 62 | GBA Primario viuday de 2 PAMI cree que en una relacién sexual con su marido
completo novia (fallecido hace afos)
Juana 51 | GBA Secundario divorciaday 4 no tiene relacion sexual con un novio/més o menos estable
completo con novio
Kiara 33 | PROV.DE Universitario soltera 1 PAMI relacion sexual con su pareja estable
BUENOS AIRES incompleto
Laura 29 | GBA Secundario soltera 1 OSUTHGRA relacion sexual con una pareja ocasional
incompleto
Leticia 51 CABA Secundario de novia/ 3 PAMI relacion sexual con su pareja estable (de 11 afios)
completo separada
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Liliana 20 | PROV.DE EGB 3 completo | casada 3 obra social del marido no lo sabe
BUENOS AIRES
Lorena 31 | PROV.DE Secundario unida 3 no tiene durante un robo la cortaron

BUENOS AIRES incompleto

Maria 53 | CORDOBA Universitario viuda No tiene | notiene no lo sabe
incompleto
Marta 38 | GBA Primario separadayde |3 no tiene relacion sexual con su ex marido o con su pareja
incompleto novia actual
Mercedes 42 | GBA Primario en pareja 4 no tiene relacion sexual con su pareja estable
completo
Miriam 51 PROV. DE Secundario separada 6 obra social (no especifica) relacién sexual con su pareja estable
BUENOS AIRES incompleto
Manica 38 | CORDOBA Primario casada (no 12 no tiene relacion sexual con su pareja estable
incompleto convive)
Nicole 39 | PROV.DE Secundario Soltera 5 PROFE relacion sexual una pareja estable anterior (padre
BUENOS AIRES incompleto de su dltimo hijo)
Patricia 24 | SALTA Primario casada 4 obra social (no especifica) relacion sexual con su novio o con un cliente
completo
Paula 24 PROV. DE Universitarioen | soltera No tiene | obra social (no especifica) relacion sexual con un novio /mas 0 menos estable

BUENOS AIRES urso

Pola 35 | GBA Primario viuda 3 no tiene relacion sexual con alguna de sus parejas estables
incompleto (dos maridos con VIH)

Silvia 59 | CABA Universitario soltera No tiene | no tiene relaciones sexuales (no sabe con quién)
incompleto

Vanesa 23 | GBA Secundario en pareja 1 no tiene relacion sexual con un vinculo ocasional con quien
incompleto compartia consumo de cocaina

Verénica 35 | CABA Primario de novia/ 2 no tiene relacion sexual con el padre de su hijo menor o con
completo separada una pareja ocasional

Victoria 37 | GBA Secundario soltera No tiene | no tiene relacién sexual con un vinculo ocasional con quien
incompleto compartia consumo de cocaina

Fuente: EMDR, 2011.

La inclusion en el estudio de un médulo cualitativo, simultdaneo al médulo cuantitativo, permitio
profundizar sobre los modos en que actualmente circula la epidemia, asi como en algunas historias
particulares. Las entrevistas con mujeres recientemente diagnosticadas con VIH informan sobre las
condiciones de vulnerabilidad compleja que acompafan a muchas mujeres y que aportan pistas so-
bre su infeccién y sobre sus dificultades especificas, aunque también sobre sus fortalezas y recursos.

Fueron entrevistadas 31 mujeres de diversas edades: la menor tiene 20 afios y la mayor tiene 62 afos;
la mayoria vive en el Area Metropolitana de Buenos Aires (Ciudad de Buenos Aires y Conurbano),
y el resto reside en otras ciudades de la Provincia de Buenos Aires, Cérdoba, Salta y San Miguel de
Tucuman; son todas heterosexuales, con diferentes situaciones conyugales: solteras, casadas o uni-
das, separadas con novio, y viudas. La mayoria (26 casos) tiene hijos/as. La situacién laboral de estas
mujeres es en general precaria: solamente la mitad trabaja y de éstas, apenas unas pocas tienen un
trabajo en blanco. Menos de la mitad recibe algun tipo de subsidio o plan social; la Asignacion Uni-
versal por Hijo/a es mayoritaria. Se registraron problemas “practicos” para otro tipo de apoyos: entre
las pocas entrevistadas que refirieron tener pases de transporte (por discapacidad), varias relataron
problemas al presentar el pase, con choferes o compafias que les plantearon que ellas no tenian
ninguna discapacidad “visible”y por lo tanto, no las dejaron usufructuarlo.

He llegado a tener que mostrarle el pase a choferes y que el chofer me diga: “;Y por
qué tenés vos esto? ;Por qué sos discapacitada?” [...] Le digo, “Esa ordenanza figura
ahi, es para las personas que viven con HIV y que son incapacitadas, no discapacita-
das y no te da derecho a discriminar”. Y he tenido que bajarme del colectivo porque
no me lo dejan pasar [...] Porque segtn ellos yo no soy discapacitada, yo soy una
persona sana a simple vista, y cuando lo leen: “No, no voy a permitir que suba a mi
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colectivo” Es como que la falta de informacidn y discriminacién que hay en este pais
es impresionante. (Carmen, 32 afos, Cérdoba).

En términos de trayectoria educativa la muestra del componente cualitativo también es heterogé-
nea: fueron entrevistadas mujeres que no han completado la primaria, muchas que llegaron a cursar
algun ano del secundario, otras que comenzaron y dejaron, o todavia estudian en la universidad, o
tienen un titulo de educacién superior. En las entrevistas, no se encontraron casos de mujeres que
hayan interrumpido sus estudios a partir del diagndstico.

Quienes tienen hijos/as, generalmente viven con ellos. Sélo una entrevistada refirié que, ante lo re-
ciente del diagnéstico y sin saber cémo encararia su vida de ahora en adelante, dejé a sus hijos al
cuidado de los abuelos. Algunas viven con sus parejas y otras con otros familiares - incluyendo sus
progenitores. Se reiteran también situaciones de hacinamiento que se traducen en dimensiones de
la vulnerabilidad. A partir de las entrevistas es posible reconstruir ciertas escenas (sociales, sexua-
les, cotidianas) donde la falta de intimidad, la dependencia de otros/as para garantizarse un techo
y otros asuntos vinculados al habitat, hacen al contexto de produccién de la transmisién del VIH a
mujeres pobres en la Argentina y traen algunas dificultades especificas que afrontan estas mujeres
recientemente diagnosticadas. Finalmente, de modo similar a la muestra del médulo cuantitativo,
son una minoria aquellas mujeres entrevistadas que viven solas.

También fueron entrevistados doce varones, parejas actuales de mujeres viviendo con VIH diagnos-
ticadas del Tro de enero de 2009 en adelante. Se los incluyé con el fin de detectar algunas pistas ana-
liticas, sobre todo para desarrollar en futuras investigaciones. Cuatro casos no pudieron ser incluidos
en el analisis por problemas relativos al trabajo de campo.

Cuadro 3.3.
Varones que son actuales parejas de mujeres viviendo con VIH. Caracteristicas seleccionadas.
(EMDR, Argentina, 2011)*

Bruno 18 GBA Relacidn sexual sin proteccion Naci6 con VIH No refiere
con el entrevistado
Dario 50 GBA Relacion sexual sin proteccion Relacién sexual sin proteccion No refiere
€ON una pareja anterior Con su pareja
(“Bisexual”)
Diego 50 GBA “Niidea” No refiere Relaciones con varones. Violencia
Elias 29 (6rdoba Transfusion Relacién sexual sin proteccion Alcohol, “joda’, uso abusivo y venta
con su pareja de drogas. Violencia
Ezequiel 33 (6rdoba Relacidn sexual sin proteccion Relacién sexual sin proteccion Privado de libertad (varias
con el entrevistado con alguna mujer ocasiones). Uso abusivo y venta
de drogas
Fernando sd Salta Relacidn sexual sin proteccion Relacién sexual sin proteccion Alcohol. Violencia.
con el entrevistado con un varén
Guillermo sd GBA No responde No vive con VIH (seronegativo) | Privacion de libertad.
Nicolds 37 (6rdoba “Niidea” Relacién sexual sin proteccion Uso abusivo de drogas y alcohol.
Con su pareja

Fuente: EMDR, 2011.
* Hay cuatro entrevistas del GBA que no fueron incorporadas al analisis.

Solo uno de los varones entrevistados (en calidad de pareja de una mujer con diagnéstico reciente)

no vive con VIH. Las edades oscilan entre los dieciocho y los cincuenta afios, y viven en distintas
localidades del pais. Todos ya estaban en pareja con las mujeres que hoy viven con VIH al momento
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del diagnéstico de las mismas. Se trata de relaciones estables y duraderas (entre tres y nueve afios de
relacién, al momento de la entrevista). Solo uno de los entrevistados esta actualmente separado de
una mujer que fue diagnosticada en noviembre de 2009.

En la mayoria de los casos, sus parejas mujeres han recibido el diagnéstico al momento del parto o
durante un embarazo. Ello lleva a que, mas temprano que tarde, los varones también se testeen y
reciban un diagndstico también positivo. En otros dos casos, las mujeres se han realizado el testeo
por otras razones. Solo en un caso fue el varén quien primero recibié el diagnéstico, al momento de
internarse por diferentes sintomas.

Dos varones afirmaron saber previamente su estatus serolégico. En ambos casos, no se lo habian co-
municado a sus parejas. Algunos refieren haber transmitido ellos el virus a sus parejas, mientras que
en otros casos aducen otras razones (como una transfusién), creen que han sido sus parejas mujeres
quienes se lo han transmitido a ellos o, directamente no saben o no quieren hablar de la cuestion. Al
momento de interrogar cdmo creen ellos que han contraido el virus, las respuestas también varian:
ademas de los que consideran haber contraido el virus con sus parejas estables, algunos creen que
lo hicieron en el marco de relaciones ocasionales (con mujeres y/o con varones). En un caso, nacié
con VIH.

En sus relaciones sexuales actuales utilizan preservativo. Aun cuando sus parejas utilicen otros mé-
todos anticonceptivos de uso regular (como el DIU), no puedan quedar embarazadas o en los casos
que se han realizado ligadura tubaria, el preservativo aparece como el Unico método eficaz para
prevenir reinfecciones, o transmisién a otras parejas.

En los relatos de los entrevistados son frecuentes las alusiones a varias circunstancias que conforman
un marco de vulnerabilidad compleja: se reitera el abuso de alcohol y drogas (especialmente, cocai-
na). Varios entrevistados refirieron haber sido violentos fisicamente con algunas de sus parejas (si
bien todos afirmaron no hacerlo en la actualidad) y se reiteran situaciones pasadas de “descontrol’,
con mucha rotacién de parejas sexuales y, en algunos casos, consumo de prostitucion. En dos casos,
refirieron haber estado privados de libertad alguna vez.

Las secciones que se desarrollan a continuacién siguen las del cuestionario de la encuesta. El primer
bloque, correspondiente al diagndstico y la atencién, describe y analiza los contextos y caracteris-
ticas del diagndstico, los aspectos ligados a la salud y a la enfermedad, la atencién recibida y otros
aspectos relativos a este proceso y a la relacion entre la mujer viviendo con VIH y los profesionales y
servicios de salud. El segqundo bloque apunta a conocer mejor el proceso y el contexto de la infeccién
por el VIH: su temporalidad, sus circunstancias, la via de transmisién, y también la “produccién social”
de la vulnerabilidad femenina ante el VIH; ello implica hacer un anlisis sincrénico de la escena y del
momento (real, hipotético) de la infeccion como también un analisis retrospectivo de la trayectoria
de la mujer previa al diagnéstico, y que pudiera aportar elementos para explicar la infecciéon por
VIH. Finalmente, el tercer bloque describe la situacién actual de las mujeres con diagnéstico VIH
positivo reciente, en cuanto a su vida cotidiana conyugal y sexual, con sus hijos y su maternidad, con
su trabajo y otras vicisitudes de una mujer con VIH hoy en la Argentina. Cada bloque presenta los
principales resultados cuantitativos de la investigacion, matizados y/o especificados con los aportes
del componente cualitativo.

Diagndstico y atencion
En esta seccion se exponen los resultados acerca del contexto del diagnéstico positivo y la atencién

recibida en los momentos previos a recibir el diagnéstico, asi como en la propia situacién del testeo
y los momentos inmediatamente posteriores. La seccién que le sigue se focaliza en la situacion ac-
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tual y en la trayectoria que conforman las situaciones individuales de vulnerabilidad respecto de la
infeccion por el VIH, es decir que a partir del diagndstico se buscara reconstruir en el presente y hacia
el pasado el proceso que llevé a la infeccién. Sin embargo, algunos elementos sobre vulnerabilidad
y proceso de infeccién se adelantan aqui.

Cudando se realizaron el test

Las mujeres incluidas en este estudio recibieron su diagndstico de VIH como maximo dos afos y
algunos meses antes de la realizacién de la encuesta puesto que, siguiendo el criterio muestral de la
investigacion, se establecié como fecha limite hacia el pasado el 1° de enero de 2009 y el trabajo de
campo se desarrollé entre mayo y julio de 2011.

Cuatro de cada diez mujeres habian obtenido su diagndstico positivo en los doce meses previos al
momento de la realizacién de la encuesta, cuatro de cada diez entre uno y dos afos antes, y el resto
dos afos antes o un poco mas (Cuadro 4.1.).

Cuadro 4.1.
Mujeres viviendo con VIH. Tiempo transcurrido desde el diagnéstico
(EMDR, Argentina, 2011)

Menos de 1afio 36,8
Hasta 5 meses 15,9
6211 meses 20,9
1afio 0o més 38,3

12 a 17 meses 20,4
18 a 23 meses 17,8
2 afos 0 mas 249
Total 100,0
N 465

Fuente: EMDR, 2011.

Mas alla de las variaciones, se trata en todos los casos de diagndsticos recientes; las mujeres encues-
tadas se encontraban todas en proceso de readaptar sus vidas ante la nueva situacién.

El examen de las circunstancias en las que se realiza el analisis de VIH, que sigue a continuacién,
brinda informacion sobre en qué medida predominan elementos de preocupacion individual frente
a conductas o situaciones de riesgo (por ejemplo si se fue a realizar el test porque habia tenido re-
laciones sexuales sin preservativo o porque habia compartido una jeringa o sustancia al inyectarse
drogas); en qué medida se trato de algin examen de salud especifico o mas general (descubrimiento
del diagnéstico en un analisis voluntario de rutina o en un chequeo médico general, en un control de
embarazo o en un examen prenupcial), 0 una deteccién tardia a partir de la aparicién de sintomas, o
alguna otra circunstancia. Las circunstancias pueden darse de manera combinada, como lo muestra
el Cuadro 4.2.
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Cuadro 4.2.
Mujeres viviendo con VIH. Circunstancias de realizacion del test (respuesta miltiple)
(EMDR, Argentina, 2011)
En un anélisis de rutina o por otros problemas de salud 34,8
Estaba internada o se iba a operar 13,3
En un control durante el embarazo o en el parto 26,7
En un control durante el embarazo 249
En el parto 2,6
Porque su hijo/a tenia VIH 2,2
Porque se enterd que su pareja o ex pareja tenia VIH 274
Porque tuvo relaciones sexuales sin proteccion 25,2
Porque se rompi6 el preservativo en una relacién sexual 49
Porque fue victima de una agresion sexual 1,9
Porque se habia inyectado drogas 22
Otras circunstancias 54
Pre-ocupacional 1,1
En transfusién o donacién de sangre 11
Para visita higiénica 04
Por sospechar de la pareja (por uso de drogas, infidelidad) 1,1
Por consumo de drogas no inyectables 0,2
Por sintomas (manchas en la piel, anemia, ampollas, etc.) 0,4
Otras circunstancias 1,1
N 465
Porcentaje con sintomas al momento de realizarse el test 379

Fuente: EMDR, 2011.

Alrededor de un tercio de las mujeres se realizo el andlisis a partir de un chequeo médico de rutina
o por concurrir al médico por otros problemas de salud no relacionados con el VIH, mientras que un
13 por ciento de las mujeres encuestadas se hizo el analisis en el contexto de una cirugia o por estar
internadas en un hospital o sanatorio.

Un 27,4 por ciento de las encuestadas se realizé el test porque su pareja o alguna persona con la que
habia tenido relaciones sexuales vivia con VIH, mientras que un 25,2 por ciento se realiz6 el andlisis en
un contexto de preocupacion individual luego de haber tenido relaciones sexuales sin preservativo,
mas alla de conocer el estado serolégico del companero o compareros. Una proporcién del 2 por cien-
to del total de la muestra relata que se realizé el andlisis por haber sido victima de una agresién sexual.

El 26,7 por ciento de las mujeres encuestadas se realizaron el andlisis de VIH que resulté positivo en
un control prenatal y/o en el parto (24,9% en un control prenatal y 2,6% durante el parto). Esta pro-
porcién puede ser evaluada como “alta” o como “baja” segun la expectativa previa de quien analice
los datos. Lo cierto es que uno de cada cuatro diagndsticos positivos en mujeres se da en circunstan-
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cias ligadas a la maternidad, lo cual se condice con que la gran mayoria de las mujeres que se infec-
tan por el VIH estan en edad reproductiva. Pero también lo estan los varones, quienes sin embargo
no suelen ser abordados en estas circunstancias para que chequeen su estado serolégico'. Un 2,2
por ciento de las mujeres se tested luego de enterarse que un hijo o hija habia nacido con VIH. En
todos estos casos estamos en presencia de una llegada tardia al diagnéstico, lo cual expresa una falla
del sistema de salud.

Dada la particularidad del momento en que esta viviendo la mujer, es decir la gestacion y/o el parto,
es preciso conocer en detalle cudles son las circunstancias y mejores modalidades de la consejeria, el
testeo, la informacién del diagnéstico, y el inicio eventual de tratamiento para la mujer embarazada
y para prevenir la transmisién a su hijo/a.

Las entrevistas semi-estructuradas no reflejan cuan “representativas” son las historias de cada mu-
jer, pero si expresan historias personales con mayor profundidad y detalle que lo recabado en las
encuestas. Los relatos son particularmente significativos. Una mujer joven, por ejemplo, relata que
recibié el diagndstico positivo cuando estaba embarazada a través de su madre, y otra a través de su
companero, es decir que no se les comunicé el resultado de manera directa; las dos sefalan haber
vivido esto como una forma violenta de enterarse de que tenian la infeccién.

Se hallaron situaciones hostiles inmediatamente antes o en el momento mismo del parto, que dan
cuenta de la atencién en VIH y de la experiencia del gestar y parir que algunas mujeres transitan
en contextos hospitalarios: reciben el resultado positivo sin ninguna confidencialidad, no les dan
informacién ni contencion, los servicios desconocen lo delicado del momento como para enfrentar
tantas fuentes de incertidumbre a la vez.

Todos esperaban que yo salga de ahi [luego del parto] para que yo vaya a infectologia
y después empiece todo, y asi fue. Dijeron que iba a venir una psicéloga, nunca llegé
la psicéloga, nunca llegé el médico infectélogo, nada. Y encima estuve como mds de
un mes, creo que estuve, no, un mes.

Internada.

Internada. No vino...

¢Ddnde estabas internada?

En el hospital P. Nunca vino el psicélogo, que me vieron todos re llorando, estaba toda
la junta de médicos, no sé si hasta el director, estaban todos y le dijo: “No, le di el diag-
ndstico, por eso estd asi’; estaban todos los doctores: los residentes, los médicos, los
ginecdlogos, el obstetra, no sé, estaban todos ahi, estaban en una fila asi, yo estaba
en la cama re tirada, re llorando y, nada, eso fue hasta que me levanté...

Menos el infectdlogo.

Menos el doctor infectélogo que...

Psicélogas tampoco.

No, nada. En ese momento, hasta que vino mi hermana, yo no recibi el consuelo de
nadie, que me hizo asi: “Basta Lau, ya estd, ya pasd” o algo, no recibi nada. (Laura, 27
anos, Gran Buenos Aires).

Otro testimonio muestra la indicaciéon de realizar una ligadura tubaria en el momento del parto,
aprovechando la cesdrea, pero sin dar oportunidad a la mujer de reflexionar con calma acerca de
adoptar un método anticonceptivo permanente y/o de charlarlo con su pareja.

Lo tnico que lamento es la ligadura que me hice en ese momento porque me apa-
bullé la doctora con tanta informacién, me dijo: “Si, vos te tenés que aprovechar que
vas a hacer una cesdrea y ligarte las trompas para no tener mds chicos” y habia que

1 - Ver, en este sentido, la Guia de Recomendaciones de la Direccién de Sida y ETS, donde se trabaja este tema (http://new.paho.org/arg/
images/Gallery/SIDA/guiaprevenciontv.pdf).
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hacerlo y lo hice. Y ahora, por ahi, viste, el decir, bueno, ;Para qué lo hice? Yo también
queria, soy joven y queria tener mds hijos, y con mi marido por ahi me dice: “Vos me
sacaste la fdbrica, no podemos tener mds hijos, yo queria un varén, queria esto, yo
queria lo otro” Y bueno, ya estd hecho. (Carmen, 32 afos, Cérdoba, 4 hijos, la Ultima
resulté negativa).

Una entrevistada relaté incluso cdmo, ante un diagnéstico “dudoso”y sin mediar explicaciones, le hi-
cieron un parto vaginal aun cuando ella pregunté acerca de la conveniencia de un parto por cesarea.
Recién confirmé que estaba infectada luego de que su hijo fuera testeado, con resultado positivo,
cuando tenia siete meses.

Entonces yo cuando tuve el parto de Juan; me acuerdo que a mi, yo estaba de ocho de
dilatacién, y me dijeron, me vinieron, me sacaron el suero y me dijeron que no hiciera
mds fuerza porque habia un andlisis mio que habia salido dudoso. Entonces yo le
pregunto: “;Cudl es el andlisis?; me dice: “El del HIV” “;Cémo que me salié dudoso?’,
me empecé a preocupar. [...] Entonces yo agarro, le digo yo: “;Y qué me van a hacer?
;Me tienen que hacer cesdrea? Tengo entendido que a las personas esas se les hace
cesdrea” [...] Y de ahi ya vienen a las siete de la manana y me dicen: “Dale, Ménica,
dale, dale, que tu hijo tiene que nacer, vamos gordi, dale, hacé fuerza”. “;Qué salié en
el andlisis, qué salié en el andlisis?’; era lo inico que yo me preguntaba, que qué habia
salido. “Estds muy tensa y tu hijo no va a nacer, se te va a morir tu hijo’; esas cosas que
a mi me quedaron mal porque... “No, — dice — tu andlisis salié de diez, dale que salié
de diez, gordi, quedate tranquila que estd de diez”. No sabés las cosas que me pasaron
en ese parto, me subian, me bajaban, se subian arriba mio [...] Y el chico que no na-
cia y yo que no dilataba, porque no tenia dilatacién. Nacié Juan a lo ultimo con tres
kilos seiscientos ochenta, el inico chico grande que habia tenido. (Ménica, 38 afnos,
Cérdoba).

La falta de consejeria pre-test y post-test y la falta de confidencialidad al comunicar el resultado no
son circunstancias excepcionales (ver mas abajo el Grafico 4.1.); las mujeres entrevistadas resienten
esto como una falla dolorosa del sistema de salud para con ellas.

Percepcion sobre el tiempo transcurrido
entre la infeccién y el diagnéstico

Como se detallara previamente, este estudio esta focalizado exclusivamente en las mujeres que tuvie-
ron un diagnéstico de VIH reciente, desde enero de 2009, con la idea de focalizar en quienes se hayan
infectado también recientemente. Sin embargo, como se sabe, la fecha del resultado no significa que
la entrevistada se haya infectado justo antes del diagnéstico; el tiempo entre la infeccién y el diagnés-
tico varia segun cada caso, lo cual puede determinarse a su vez con mayor o menor exactitud.

Una vez que se confirma el diagnostico positivo es posible para la mujer diagnosticada empezar a
reconstruir sus experiencias y trayectoria previa y, asi, conjeturar acerca de cuando y cémo pudo ha-
berse infectado. Es por ello que le preguntamos a cada mujer sobre el contexto de la infeccién, mas
especificamente sobre cuando y también a través de qué vias pudo haber contraido el VIH.

Muchas de las mujeres respondieron con relativa certeza sobre la fecha de infeccién. Otras, en cam-
bio, mostraron mayores dificultades para determinarla. En dichos casos se insistié para establecer la
fecha de manera aproximada, vinculandola con periodos de tiempo previo al diagndstico. Incluso
asi, y como lo muestra el Cuadro 4.3., algo mas de un tercio de las mujeres no pudo determinar, ni
aun de manera aproximada, cuando pudo haberse infectado. El 17 por ciento, en cambio, indicé que
a su parecer la infeccion data de un periodo prolongado, es decir de al menos tres afos antes de ha-

24 Caracterizacion de las mujeres recientemente diagnosticadas con VIH en Argentina



ber recibido el diagnéstico positivo. Alrededor de un tercio limité el momento de su infeccién entre
uno y dos anos antes de recibir el diagnéstico, mientras otro 17 por ciento indic6 que el lapso que
consideraba entre la infeccién y el diagndstico era menor a un ano.

Cuadro 4.3.
Mujeres viviendo con VIH. Tiempo estimado por la encuestada entre infeccién y diagnéstico VIH positivo
(EMDR, Argentina, 2011)

Menos de 1afo 16,6
Entre 1y 2 afios 32,2
3 afios o mds 16,6
No sabe cudndo pudo haberse infectado 34,6
Total 100,0
N 465

Fuente: EMDR, 2011.

La mitad de las mujeres se habia realizado un test con anterioridad, obteniendo un resultado ne-
gativo. De las mujeres que ya se habian realizado un test, una pequefa proporcién (6%) se lo habia
hecho menos de un afo antes del test en el que obtuvo el resultado positivo. Alrededor del 30 por
ciento se habia hecho un test entre uno y dos afos previos a su diagndéstico, y proporciones similares
entre tres y cinco anos, y mas de seis afos, respectivamente. El test previo las ayudé a poder deter-
minar una probable fecha de infeccién.

Otras dos preguntas de la encuesta permiten indirectamente estimar en qué medida el test positivo
fue precoz, cercano a la infeccién y a tiempo para iniciar tratamientos y prevenir la transmision ver-
tical, o tardio, es decir luego de pasado largo tiempo desde la infeccion, con deterioro del sistema
inmunoldgico, y/o habiendo perdido oportunidades para prevenir la transmisién a la pareja y/o ma-
dre-hijo. Los datos preguntados refieren a la manifestaciéon de algunos sintomas en el momento del
diagnostico y al nimero de CD4 en el primer recuento. Algo menos del 40 por ciento de las mujeres
tenia sintomas, tales como fiebre prolongada, adelgazamiento, o erupciones en la piel al momento
de realizarse el test (Cuadro 4.2.); mientras que del total de encuestadas, como se verd mas abajo, el
38,3 por ciento tuvo un resultado de 350 CD4 o mas; 20,9 por ciento tuvo menos de 350 CD4; 31 por
ciento no recordaba el resultado y el resto no tenia el dato por diversas razones (Cuadro 4.8.).

Iniciativa para realizar el test

No es sencillo determinar “quién” tomé la iniciativa para hacer un test de VIH, especialmente desde
un disefo cuantitativo, ya que ese proceso da cuenta de una trama de significados personales y
sociales en las que dificilmente una respuesta Unica logra dar cuenta de la profundidad y extension
del mismo, y de la multiplicidad de actores involucrados. Reconociendo estas limitaciones, en la
encuesta se incluyé un indicador que intentaba dar cuenta de una parte (final y retrospectiva) de
este proceso. Se les pregunt6 a las encuestadas, con respuesta cerrada y Unica, de quién habia sido
la iniciativa para que ella se realizara el analisis que les dio positivo.
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Cuadro 4.4.
Mujeres viviendo con VIH. Iniciativa para realizar el test
(EMDR, Argentina, 2011)

Indicacién de un médico/a 57,0
Iniciativa propia 28,9
Sugerencia de amigo/a, familiar o conocido 71
Por obligacién (por ejemplo, examen pre-ocupacional) 3,5
Sin conocimiento de la entrevistada 35
Total 100,0
N 465

Fuente: EMDR, 2011.

Seis de cada diez mujeres encuestadas respondieron que la decisién para realizarse el test fue a par-
tir de la indicacién de algun médico/a, mientras que tres de cada diez fueron ellas mismas las que
tomaron la decisiéon de realizarse el analisis.

Una proporciéon de 3,5 por ciento de las encuestadas relata que la toma de decision para realizarse el
analisis surge “por obligacién”, por ejemplo en un examen pre-ocupacional, en condiciones que ha-
cen dudar acerca de los margenes de accidn ante la firma del consentimiento informado, si lo habia.

Una proporcién similar de mujeres sefialé en esta pregunta que no existid siquiera conocimiento de
la entrevistada para la realizacién del analisis. Este porcentaje, si bien bajo, es preocupante y da cuen-
ta de situaciones de inobservancia de la legislacion nacional que estipula la autorizacion expresa de
la persona para realizar el analisis del VIH.

Consejeria pre-test y post-test

El testeo de VIH requiere conocimiento y consentimiento de la persona, no puede ser hecho a sus
espaldas ni de manera involuntaria, y siempre garantizando la confidencialidad. También se requie-
re que haya una instancia previa donde se le explica el procedimiento, se reconstruyen posibles
situaciones de riesgo (abstractas y en la historia personal de quien va a testearse), se informa sobre
las alternativas ante un resultado negativo y un resultado positivo, etc.; y una instancia posterior a
recibir el resultado, tanto cuando da negativo como cuando da positivo. En este caso, ademas de la
informacién, la consejeria sirve para contener emocionalmente ante el impacto del diagndstico. El
testeo con consejeria no soélo es la puerta de entrada al seguimiento y eventual tratamiento, sino
que es una ocasion para la prevencién primaria y, cuando corresponde, secundaria y terciaria, y de
promocién de la salud sexual y reproductiva de manera integral.

Como en investigaciones previas (Pecheny y Manzelli 2008; Gogna et al. 2009), aparece nuevamente
el dato de la falta de cobertura universal de la consejeria, algo mas que grave si se considera que la
consejeria post-test es para mujeres con diagnéstico positivo. En el componente cuantitativo surgio
que consejeria pre-test recibieron el 42,9 por ciento de las mujeres, mientras que consejeria post-test
recibié el 62,6 por ciento, como lo muestra el Grafico 4.1.
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Grafico 4.1.
Mujeres viviendo con VIH con diagnéstico positivo desde 2009 que recibieron consejeria (en %) (EMDR, Argentina, 2011)
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Dicho por la negativa, estos datos quieren decir que cuatro de cada diez encuestadas (37,4%), diag-
nosticadas desde 2009 en adelante, no tuvieron ningun tipo de consejeria al momento de recibir el
diagnéstico positivo. Segun nuestro Estudio de 2006 (Pecheny y Manzelli 2008), no recibieron con-
sejeria post-test el 31,9 por ciento de las diagnosticadas entre 2002 y 2006. Es decir que la situacion
no mejoré respecto de esos anos.

Varias entrevistadas refirieron incluso que ellas no recibieron directamente el diagnostico, sino que
el mismo fue comunicado primero a familiares (madres, hermanas) o a la pareja. A la triste noticia de
infeccion por VIH se sumoé entonces la ausencia de confidencialidad, que hizo que las cosas fueran
aun peores:

Me dolié mds porque se lo dijeron a mi mamd primero, por ahi si me lo decian a mi era
distinto. (Vanesa, 23 afhos, Gran Buenos Aires).

La falta de confidencialidad minima aparecio en varios relatos, tanto en relacién con el momento de
recibir el diagnéstico como a veces en otros contactos posteriores con los servicios de salud.

A J. [marido de la entrevistada] le dieron el diagndstico adelante de su hermano y
de un sobrino. [...] Cuando yo llego [al hospital], dejo las cosas, me iba a buscar el
resultado, la doctora me llama y me dice: “Sefhora’; dice, “su esposo tiene sida’, y yo le
digo: “;Cémo?’; “si" y le digo: “;Y cdmo sabe usted si yo todavia no traje el andlisis?”
“No, porque me llamaron y me dijeron de que es positivo” y dice: “Usted se tendria
que hacer el andlisis’] y yo digo: “Bueno, pero ahora no, después’; porque yo en ese
momento... Aparte me cayd una cosa que yo decia ;Cémo? Es mds, creo que hasta le
pregunté si estaba segura de que me estaba hablando de él porque. .. Bueno, y yo me
fui a buscar el andlisis y me dice: “Yo le aviso porque a él se lo vamos a decir porque él
nos pidid de que nosotros le diéramos, o sea, el diagndstico de todo que se lo dieran
aél’[...]Ledigo: “Disculpeme, ;Usted fue a avisarle a J. que él estaba enfermo y se lo
dijo delante de los familiares?” Y bueno’, dice, “si ellos estaban ahi’, “;Y del paciente,
de ese otro sefior?’] “Bueno, pero el sefior estd internado’, y le digo: “Pero él anda todo
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el dia levantado, estd operado de vesicula, le pudo haber pedido que salga’] y me dice:
“Bueno, ya estd, ya se lo dije’; asi como... Entonces yo me senti mal y medio. .., bueno,
obvio, ahi se enteré toda la familia de él. (Maria, 53 afios, Cérdoba).

Fui, me lo entregaron (al resultado) y vi que decia, eh... ;Cémo es que dice el Elisa?
;Positivo?

No, no dice positivo.

;Reactivo?

Reactivo. Yo miraba y decia “;qué significa ‘reactivo’?”

;Y estabas solita?

Si.

O seq, saliste del laboratorio. ..

Sali del laboratorio y en la puerta del laboratorio miré y me quedé ;qué es reactivo?
Entonces digo “reactivo positivo” y bueno... después ahi llegué a mi casa y no sabia
cémo decirselo a mi mamd.

Claro, eso...

Le digo “me dio asi, pero no...” le digo “no sé si es positivo’, le digo. Entonces ahi me
puse en la computadora a buscar. (Paula, 24 ainos, Provincia de Buenos Aires).

Asimismo, de algunas entrevistas surge que las parejas (mujer de varén, varéon de mujer) de quien se
entera un diagndstico positivo no suelen ir a testearse a raiz de esta informacion. La consejeria tam-
poco opera aqui en estimular, cuando hay confianza, a que pareja actual o parejas pasadas accedan
a la deteccién precoz del VIH, en explicar donde, cdmo y por qué es bueno hacerse un andlisis.

Habia una chica de todas las chicas, su nombreesF...., una chica que es preciosa, por-
que no la vi mds pero supongo que estd bien, espero que esté bien. (...) Se llegé a ha-
cer muy amiga de mi familia y muy amiga mia. Y en un momento ella me cuenta a mi.
Te cuenta.

Llama ella, me llamé y me conté asi, me dice: “Vos sabés negro que tengo esta bosta’,
asi fue, como que se desahogé conmigo, me dice: “Uh, estd todo mal’ Y yo en su mo-
mento hicimos, asi, como reuniones que nos juntdbamos, ya mds paulatinamente, ya
de a menos o por ahi algunos dias mds, asi, venia, el fin de semana nos juntdbamos
mds, lo comenté entre mis amigos, les dije: “Vos sabés que esta loquita pum”y sali con
esto, tuve que contar porque habia varios que tenian mujeres, novias, ya avanzado
tiempo de noviazgo. Les dije, lo tomamos como charla ese dia, ese dia lo tomamos
como charla. “Uh, entonces ;Vos te cuidaste?’] una cosa asi, éramos cinco, seis, en una
mesa de vidrio, no me olvido, en una mesa de vidrio sentados todos en la mesa, cinco
éramos “;Vos te cuidaste?” “No, ;Vos?” “No’; porque sabiamos que todos habiamos es-
tado conella. Y nos miramos y quisimos como seguir comiendo, estdbamos no sé si co-
miendo unos sdndwiches de miga, una cosa asi, seqguimos comiendo y lo dejamos ahi.
;Y luego?

No sé si se volvié a hablar otra vez.

;Y hacerse andlisis en aquella época?

No. (Ezequiel, Cérdoba)

Impacto inicial del diagnéstico

Segun investigaciones previas, algunas categorias de poblacién reciben con sorpresa el resultado
positivo al test de VIH en mayor proporciéon que otras (Pierret 1998; Pecheny, Manzelli y Jones 2002,
2007). Es decir, algunas personas se esperan el resultado positivo, con mayor o menor sorpresa,
mientras que para otras/os es totalmente inesperado.
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Las investigaciones indican también que cuanto mas inesperado es el diagnéstico, mayores son las
dificultades para reorganizar la vida cotidiana viviendo con VIH, asi como el inicio y seguimiento —
eventualmente - del tratamiento antirretroviral. El siguiente Cuadro 4.5. presenta los datos para las
mujeres con diagnéstico reciente.

Cuadro 4.5.
Mujeres viviendo con VIH. Expectativa del resultado (EMDR, Argentina, 2011)

Esperaba un resultado positivo 18,2

No esperaba un resultado positivo, pero no le sorprendio 21,5

El resultado positivo fue totalmente inesperado 60,3
Total 100,0
N 465

Fuente: EMDR, 2011.

Seis de cada diez mujeres encuestadas dijeron que el resultado positivo fue totalmente inesperado
para ellas; un 21 por ciento no esperaba un resultado positivo, pero tampoco le fue algo totalmente
inesperado; mientras que el 18 por ciento de las entrevistadas ya esperaba un resultado positivo.

Quienes menos se lo esperaban, en general, son las mujeres por fuera de circuitos de uso de drogas
y/0 experiencia de privacién de libertad, y/o las que no conocian otras personas viviendo con VIH;
estas mujeres en general creen haber contraido el virus a través de sus parejas estables y muchas de
ellas se enteran durante el embarazo o parto.

(Y vos tenés alguna idea de cémo te infectaste del VIH?

Si.

;SI?

Por el papd de mi nene.

;Y por qué fue: por relaciones, por...?

Claro, por... Si, por relaciones porque no nos cuiddbamos porque yo confiaba en él
y como le habia contado a ella, para mi fue, nosotros habiamos estado separados y
yo me habia ido a lo de mi papd que vivia en Santa Fey... ;Cémo es? Y al mes volviy
volvimos a estar juntos, porque estdbamos separados. Y... ;Cémo es? ... Y bueno, y
para mi ahi me lo agarré, yo ya estaba de cinco meses.

Ya estabas embarazada.

Y al tiempito me sali6 el herpes.

Bien... ;No? Bien rdpido te salié como una enfermedad marcadora.

Y cuando fui me dijeron que, que era muy reciente lo del HIV, mds porque yo estaba
embarazada y tenia las defensas bajas, por eso me habia salido el herpes.

Y antes, ;Cémo era tu realidad con el VIH? ;Sabias de la enfermedad que existia? ; Te-
nias alguna informacién, algo o no?

Sabia pero no le daba bola, como que no... Yo no sé, como todo que no... sino te pasa
no te ponés a pensar, cuando te pasa ahi recién te das cuenta.

¢Y conocias a alguien con VIH, alguna mujer?

En ese momento, no.

No. Eh... ;Y qué pensabas entonces del VIH ; Tenias algtin pensamiento especial o no?
No, no, como que lo ignoraba. Por ahi pensaba que: “Uh, bajon la persona que lo tiene
;qué se debe sentir?” decia yo. Y yo pensaba que cuando me enteré, me iba a morir,
es lo primero que pensé, que me iba a morir. (Daniela, 20 anos, Gran Buenos Aires).
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Y vos cuando te enteraste de este resultado positivo, ;Te lo esperabas?

No, no, no.

;O fue totalmente inesperado?

Jamds, hasta el dia de hoy me pongo a pensar a veces que no... No me entra en la
cabeza lo que tengo porque yo siempre fui una mujer de cuidado, estuve once anos
conély... Y jamds estuve con otra persona ;Viste? Y si, fue mi, mi primer, mi sequnda
pareja, yo soy casada por primeras nupcias, soy casada, me separé de mi primera pa-
reja y me junté con él, once anos estuve con él, y pero no estuve mds con otra persona.
O sea que tampoco consumiste drogas.

No, no, nunca; no, nunca, nunca. Ni siquiera transfusiones tuve tampoco.

Tampoco tuviste transfusiones.

No. No, no.

Tampoco tuviste, bueno, una pareja por ahi ocasional.

No, no, no, no.

Una a veces se tienta.

Si. No, no, no. No.

(...)

;Y él tenia problemas con el alcohol?

No, no, no, no, era un tipo sano, no fumaba...

;Con alguna droga?

No, no, no.

Nada que ver.

No, no.

O sea que, bueno, fue por via sexual la transmision.

Si, si, si. Si, si.

;Y ustedes no se cuidaban con preservativo?

No, no. No, porque yo no quedo embarazada porque tengo ligadura, asi que no nos
cuiddbamos.

(...)

Claro, pero ;Qué, qué te vas aimaginar? Que estds en pareja hace once afos. Y aparte
yo si, yo no quedaba mds embarazada, entonces digo: ;Para qué cuidarme? si estoy
con una persona que quiero, que es de confianza, que. .. Viste, que es la unica persona
con quien yo me acostaba. Y yo digo ;Para qué, viste, cuidarme? De mucha confianza
y no era cualquiera, yo lo conocia ;Viste? (Leticia, 51 anos, Ciudad de Buenos Aires).

A las mujeres como éstas, cuyo diagndstico les resulta totalmente inesperado, es a quienes les pare-
ce mas complicado en un primer momento “hacerse cargo” de la infeccion, en el sentido de desarro-
llar estrategias para vivir con la enfermedad (coping). En muchos casos, son las que se encuentran
mas alejadas de redes sociales en las que puedan apoyarse para recibir orientacién y apoyo sobre
este nuevo evento que marca un quiebre biografico y una reorganizacién de sus vidas (Pierret 1998;
Pecheny, Manzelli y Jones 2002, 2007).

El hecho de haber tenido sintomas al momento de testearse no parecié estar asociado a expectativas
en relacién al resultado positivo del diagnéstico. Aun cuando quienes tenian algun sintoma se mos-
traron algo menos sorprendidas del diagnéstico positivo en comparacidén a quienes no los tenian,
unas y otras mayoritariamente declararon que dicho resultado fue totalmente sorpresivo.

El diagndstico fue un resultado menos sorpresivo para la entrevistada cuando se hizo el analisis a
partir de enterarse de que su pareja del momento o alguna de sus parejas previas tenia VIH. En dichos
casos, el 42 por ciento de las mujeres se esperaban un diagndstico positivo, en comparacién con el 8
por ciento de las mujeres que se hicieron el test por otros motivos (no se muestra en cuadros).

En el componente cualitativo, la gran mayoria de las entrevistadas sefialaron el caracter inesperado
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del diagnéstico positivo. En muchos de esos casos, luego de enterarse del diagnéstico sobrevino una
etapa de depresion o angustia paralizante. Muy pocas entre quienes contrajeron el VIH mediante
una relacion sexual con su compariero estable sabian que él vivia con VIH. Aunque ellos no lo dijeron
ni estaban bajo tratamiento, con el tiempo algunas mujeres reconstruyeron historias que les hicieron
suponer que ellos ya lo sabian y lo ocultaron. En otros casos, al recibir el diagnéstico, muchas veces
son ellas las que insisten y acompanan a sus parejas para que también se testeen.Y son ellas quienes
“se ponen al hombro” el tratamiento de ambos, asi como el seguimiento de los hijos, en los casos de
detecciéon durante el embarazo.

Seguimiento y tratamiento posteriores al diagnostico -
Otras enfermedades

Almomento de la encuesta, el 94,4 por ciento de las mujeres se encontraba bajo seguimiento médico,
mientras que casi el 60 por ciento ya se encontraba tomando medicacién antirretroviral (Cuadro 4.6.).

Cuadro 4.6.
Mujeres viviendo con VIH. En sequimiento y/o tratamiento (EMDR, Argentina, 2011)

En sequimiento médico 94,4
En tratamiento (toma medicacion antirretroviral) 57,5
Total 100,0
N 465

Fuente: EMDR, 2011.

Es probable que el pequeio porcentaje que no se encontraba todavia en seguimiento (aproximada-
mente 5%) se explique, en parte o totalmente, porque la fecha de la encuesta haya sido muy cercana
al diagnostico y la mujer estuviera todavia haciéndose los primeros analisis. Asimismo, podria haber
en la muestra un sesgo hacia una mayor cobertura de seguimiento que en el universo general de
mujeres con diagnéstico positivo desde 2009, dado que el contacto a las encuestadas por las mu-
jeres de las redes se dio mayormente en los lugares de seguimiento y tratamiento. Casi un 60 por
ciento de las mujeres encuestadas ya se encontraba tomando medicacién antirretroviral.

Monitoreo de la infeccion

Para controlar la infeccién, asegurar la mayor eficacia de los tratamientos y en ultima instancia me-
jorar la calidad y extender la vida de las personas con VIH, es crucial el monitoreo laboratorial de la
infeccion. Dos analisis brindan indicadores para saber cémo se encuentra el estado inmunolégico
de las pacientes, la necesidad de iniciar o cambiar tratamientos, y la efectividad pasada, presente y
futura inmediata de los medicamentos: el conteo de CD4 y la medicién de la carga viral en sangre.
En la encuesta se incluyeron preguntas relativas a los CD4 pero no relativas a la carga viral, ya que en
pruebas piloto surgié que el dato relatado era bastante vago en la memoria de las protagonistas, al
tiempo que la variabilidad de los resultados no es lineal con la antigliedad de la infeccion ni con el
estado general de salud (valores altos de carga viral se dan en la primo-infeccion o en estadios avan-
zados de la infeccidn, o en situaciones que pueden ser puntuales y no indicativas de progresion).
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El tiempo desde el resultado positivo del VIH y la realizacién del primer estudio de CD4 da cuenta de
la rapidez entre el diagnéstico positivo y la realizacién de los primeros analisis de laboratorio para
conocer el estadio de la infeccidén, de manera que se pueda evaluar el inicio o no del tratamiento con
medicacion antirretroviral. Aproximadamente el 40 por ciento de las encuestadas se realizé el primer
estudio de CD4 hasta un mes después del diagnéstico positivo, mientras que casi otro 40 por ciento
se realiz6 este estudio entre dos y seis meses posteriores al diagndstico. Sélo un 12 por ciento tardé
mas de seis meses entre el diagndstico y el primer estudio de CD4 (Cuadro 4.7.).

Cuadro 4.7.
Mujeres viviendo con VIH. Tiempo desde el resultado positivo y el primer estudio de (D4 (EMDR, Argentina, 2011)

Hasta un mes 40,9
Entre dos y seis meses 37,6
Mas de seis meses 11,6
Nunca le hicieron un conteo de (D4 49
No sabe si le hicieron el estudio o no contesta 49
Total 100,0
N 465

Fuente: EMDR, 2011.

El hecho de conocer o no los valores del primer analisis de CD4 es en si mismo un indicador
proximo del compromiso de las personas con su propio tratamiento. El 60 por ciento de las
encuestadas conoce los valores de su primer analisis de CD4 (Cuadro 4.8.).

Por otro lado, los valores de esos analisis dan cuenta del estado de salud del sistema inmu-
noldgico de cada encuestada al momento de recibir el diagnéstico.

Cuadro 4.8.
Mujeres viviendo con VIH. Estudios de (D4: realizacion y resultados del primer estudio (EMDR, Argentina, 2011)

350y més 383 178
Menos de 350 20,9 97
Entre 349y 201 8,2 38
200 6 menos 75 35
Menos de 350, pero no recuerda exactamente cudnto 5.2 24
No recuerda 31,0 144
No lo hizo, no sabe si se lo hicieron, no contesta 9,8 46
Total 100,0

N 465

Fuente: EMDR, 2011.
Respecto del primer estudio de CD4, s6lo una parte de la muestra se hizo el andlisis o recuerda el re-
sultado: del total de encuestadas, el 38,3 por ciento tuvo un resultado de 350 CD4 o mas, es decir que

tenian un nivel de CD4 bueno o relativamente bueno; 20,9 por ciento tuvo menos de 350 CD4 (7,6%
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del total sefald tener 200 CD4 o menos); 31 por ciento no recuerda para nada el resultado y el resto
aun no se lo habia hecho, no sabia si se lo habian hecho o estaba esperando el resultado. Del aproxi-
madamente 40 por ciento que no recuerda o no tiene resultado de CD4, 37,5 por ciento tenia sinto-
mas al momento del diagnéstico y 62,5 por ciento no tenia sintomas al momento del diagnéstico.

En sintesis, por lo menos una de cada cinco mujeres se enteré que vivia con VIH con menos de 350
CD4, y una de cada trece cuando tenia 200 CD4 o menos. Entre aquellas que sabian y recordaban el
valor, dos tercios tenian 350 CD4 o mds, y un 12 por ciento tenia menos de 200 CD4.

En el Cuadro 4.9. se observa el peso de algunas enfermedades oportunistas o concomitantes posi-
blemente relacionadas con el VIH/sida, segun fueran mencionadas por las encuestadas. Cabe aclarar
que no se pregunté cuando habian padecido tales enfermedades.

Se presenta también el dato sobre cuantas han estado internadas por razones ligadas directamente
a la infeccién por VIH.

Cuadro 4.9.
Mujeres viviendo con VIH. Porcentaje que ha tenido determinadas enfermedades (respuesta miiltiple)
(EMDR, Argentina, 2011)

Neumonia 26,3
HPV 20,6
Toxoplasmosis 1,2
Hepatitis C 7,5
Tuberculosis 75
Sifilis 6,9
Hepatitis B 58
(ancer cérvico-uterino 3,0
Otras enfermedades relacionadas con el VIH 9,1
N 465
Porcentaje que estuvo internada por razones ligadas al VIH 20,2

Fuente: EMDR, 2011.

La neumonia aparece como la enfermedad mas frecuente, 26,3 por ciento de las encuestadas men-
ciona haber padecido alguna vez esta infeccién oportunista, mientras que un 20,6 por ciento de las
encuestadas menciona haber tenido HPV (no vinculado en principio al VIH), siendo un 3 por ciento
las mujeres que mencionan haber tenido cancer cérvico-uterino.

Cada una de las mas tipicas co-infecciones (hepatitis B y C, tuberculosis) y la sifilis fueron menciona-
das por aproximadamente 6-7 por ciento de la muestra.

Veinte por ciento de las encuestadas mencionan haber tenido la experiencia de estar internadas por
razones relacionadas con el VIH. Considerando el breve lapso transcurrido entre el diagndstico y el
momento de la encuesta, quiza pueda deberse este alto porcentaje de respuestas positivas al hecho
de incluir en él a quienes se enteraron del VIH ya internadas por alguna complicacién.

Segun los relatos de las entrevistas en el componente cualitativo, la atencién en los servicios de
salud es heterogénea. Las entrevistas refieren a practicas diferenciales segun la unidad sanitaria e

incluso al interior de cada institucion.
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Por un lado, varias mujeres que recibieron el diagnéstico en el contexto del embarazo o parto, e in-
gresaron al sistema de salud por el lado de los servicios y profesionales vinculados a la salud sexual
y reproductiva, como ginecdlogos/as u obstetras, terminaron teniendo una buena comunicacién de
la noticia del diagnéstico del VIH, un buen seguimiento garantizado por un vinculo regular con las y
los médicos, que facilité la confianza. Son estas mujeres las que muchas veces contintian vinculadas
a los servicios materno-infantiles por el seguimiento de sus hijos. Las entrevistadas rescatan el buen
trato de las y los pediatras que acompanan, aconsejan e informan sobre el VIH.

Por otro lado, también se relatan criticamente experiencias en internaciones y atencion, tanto en lo
que refiere a la experiencia personal, vivida, como a las situaciones de las que las mujeres entrevis-
tadas fueron testigo.

Hay mucha necesidad en los hospitales. Yo no lo sabia, me tocd estar internada y fue
muchisimo parami, [...] para miesos quince dias fueron ahhh [suspira].... Vi muchas
muertes, personas que entraron como yo y nunca mds salir, partir... Personas...
{Chicas jovenes?

Muy... como nosotras, mds chicas, mds jévenes que nosotras, personas que se olvi-
dan, que estdn solas... [...] Imaginate que verme en un hospital “;Qué hago acd?
;Pero qué hago acd?... Empezd a hacer las cosas bien para no estar acd...” Y bueno,
fue un trato, viste, un trato conmigo misma, con mi salud, y un alerta y, bueno, yo
creo que el ver muchas muertes, encarifiarme con las chicas... Yo me iba a la iglesia
del hospital, a F. [Fundacidn], y pedia la ropa para las chicas y me daban la ropa, toa-
llén, bombacha, el papel higiénico, shampoo, todo higiene, yo le agradezco a dios por
la mamd que tengo, ella, todas me cargaban, me decian: “Tenés que...” me decian:
“Qué mamd hincha... jodiendo ;No? porque ya la veian y decian: “Nos despertamos,
estd tu mamd, nos dormimos, nos acostamos, estd tu mamd, nos despertamos estd
tu mamd, re fiel tu vieja” Todos los dias mi familia, si no era mi mamd, mis hermanos,
mis hermanas, mis primas, a mi eso me llevé adelante a decir: “No, ;qué hago aca? Yo
tengo que levantarme y vivir” Y bueno, me levanté. Pero hay chicas que no, no tienen
familia y es un vacio, un vacio feo. (Victoria, 37 afios, Gran Buenos Aires)

La buena o mala suerte establece quién serd el médico o médica tratante:“cuando te toca una, te toca”, y
en ese azar se juega gran parte de como sera afrontado el diagndstico y, cuando sea necesario, el trata-
miento. Asi como son referidos malos tratos por parte de enfermeras, distancias y “asepsias” hostiles de
parte de los médicos, las entrevistadas también reconocen aquellos/as profesionales que explican con
paciencia, que tranquilizan y que acompanan. Buenas o malas atenciones hacen la diferencia.

Las entrevistadas contaron que han preferido cambiar su lugar de atencién, aun cuando ello con-
lleve turnos mas espaciados, si alli los servicios estdan mas familiarizados con el tratamiento del VIH/
sida y si los médicos y médicas son mas amigables. De todos modos, existen reiteradas barreras bu-
rocraticas, como los tiempos para sacar los turnos, dificultades al tramitar los pases de transporte o
las bolsas de alimentos. Nuevamente, la suerte estd a la orden del dia.

Casi ninguna mujer entrevistada conoce la existencia de una Ley Nacional de Sida ni los derechos de
las personas viviendo con VIH (o de cualquier paciente, o cualquier ciudadana), sino que la posibili-
dad de acceder a alguno de los beneficios que contempla la ley esta atada al “darse maria” (Pecheny
et al. 2007; Pecheny y Manzelli 2008) o al “conseguir” algo.

En algunos casos, las entrevistadas se enteraron de su diagnéstico de VIH luego de que sus maridos
0 sus parejas estables recibieran un resultado positivo y ellas fueran también invitadas a testearse.
En muchos de estos casos, los varones habian llegado en muy mal estado de salud y estas mujeres
dijeron relegar su propia atencién en funciéon de acompanar y cuidar a sus parejas, en las que el de-

terioro ha sido a veces muy rapido.
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En otras oportunidades, cuando son ellas quienes reciben primero el diagnéstico positivo, varias
entrevistadas relataron el rechazo de sus parejas a hacerse el andlisis, continuos aplazamientos vy,
una vez diagnosticados, la resistencia a comenzar el tratamiento y mantener la adherencia al mismo.

Aqui también son muchas veces las mujeres las que, ademds de lidiar con su propio diagnéstico (o
acompanando a sus hijos/as en el proceso de confirmacién de su estatus seroldgico), se preocupan
y responsabilizan por el cuidado de la salud de sus parejas.

Me llamd, me dijo “Chiquita, vos también estds infectada” y me dice: “Asi que ahora
tenemos que hacer el andlisis de los CD4 y de la carga viral, y bueno, cuidate, tratd de
no enfermarte, de que no tengas estas enfermedades oportunistas que hagan que los
virus se multipliquen rdpidamente y, bueno. Y después que te hagas los CD4 y la carga
viral hablamos”. Yo ya me habia enterado por uno de los chicos que estaba internado
en el pabellén con J., porque bueno, después de que él estuvo internado en el R., que
fue donde lo dieron el diagnéstico, lo llevé un par de dias a mi casa y a los pocos dias
lointernéenel R.y ya después de ahi no se levanté mds. Digamos, no se pudo levantar
mds de la cama porque no se podia parar, no se podia sostener. Incluso, cuando le
dieron el alta, lo llevamos en camilla, lo levanté un sefior, estaba todo flaco, lo levantd
como si fuera un bebé, lo alzé en brazos, lo acostd. Y ;cdmo es? Bueno, asi que me hice
los CD4 y la carga viral, me dio, digamos, dentro de lo posible, estaba, la primera vez
me dieron bien, digamos, con poca carga viral y los CD4 700, casi 800. Y los segundos
que me han hecho me han dado la carga viral en casi 3000 copias y me han descendi-
do los CD4 en casi 200 copias.

;Qué pasoé después que te enteraste?

Nada, no sé, me parece que es como que, no sé si me paralicé, me paralizé el miedo,
me paralizd la impotencia, un montén de cosas, pero lo otro es que yo estaba muy
abocada a mi pareja que estaba internado, que estaba enfermo, que por los dos
tipos de cdncer yo sabia que él iba a tener muy poco tiempo conmigo, entonces trata-
ba de estar todo el tiempo al lado de él, no me quedaba de noche porque los médicos
no me dejaban, pero si yo me hubiese podido quedar a la noche también me hubiese
quedado. Entonces era como que en esos momentos yo no pensaba en mi. Me
molestaba de que los otros pensaran por mi, o sea, la doctora le dijo a los guardias:
“La senora hasta las diez de la noche se puede quedar, después de las diez de la noche
la sacan del hospital, si ella se quiere quedar en la vereda del hospital que se quede,
pero adentro del hospital no, ella necesita ir a dormir a su casa” Y a mi me dijo: “Vos
necesitds, él ya estd, él se puede recuperar y su situacién se puede revertir si dios asi
lo permite, pero no depende ni de nosotros ni de vos. Entonces ahora la que se tiene
que cuidar sos vos’; pero yo eso no lo podia entender. O sea, yo queria estar con
él, digo siempre lo mismo, hasta el momento en que él fallecid yo tenia la ilusién de
que un milagro iba a suceder, que su situacion se iba a revertir, no era que iba a salir
saltando en una pata, pero que se iba a recuperar y que con lo luchador que él era
de que él iba a poner todo lo suyo para salir a adelante, pero bueno, dios dispuso lo
contrario. (Maria, 53 afos, Cérdoba).

Este fragmento ilustra - al igual que varios otros transcriptos en este informe — como el diagndstico
nunca se da en un momento “vacio” de la vida de las personas, sino en medio de situaciones con
muchos otros problemas y preocupaciones, vinculados o no al VIH. De ahi nuestra insistencia en que
el proceso de diagnéstico y comunicacion del resultado, con consejeria y apoyo desde la institucion
de salud y si fuera posible también con apoyo del entorno afectivo y de los pares, incluya todos los
cuidados posibles para evitar que la novedad de la seropositividad constituya para la mujer un de-
rrumbe animico y organizativo de su vida.
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O sea, lo que te transmitié ahi la doctora es que al ser un embarazo reciente, habia
posibilidades.

Claro, reciente, habia posibilidades de que la bebé naciera sana. Y bueno, fue lo, o sea,
lo mio ya estaba, no habia vuelta atrds conmigo, pero para ella si, me puse todas las
pilas, pero tnicamente por ella porque fue... Hasta este momento yo no he pensado,
bueno, si, qué me va a pasar a mi, qué consecuencias me va a traer a mi.

{Hasta este momento?

Hasta este momento, porque todavia estoy, viste, con el tema de, bueno, mi marido
también se infecté por culpa mia, en ese momento era mi pareja nada mds. Y estoy
pendiente de que él no se olvide la medicacion, que él esté informado, de traerle nue-
vas informaciones a él de esto, de moverme por la gorda. [...]

Y él, jcudndo le confirman que él tiene?

El fue... todo un paso diferente el de él, porque él no se quiso hacer ningun andlisis,
ningun andlisis hasta que [nombre de la hija] cumplié, después que cumplié el aio,
a pesar de que sabiamos que si yo lo tenia y estaba embarazada y estaba haciendo
todo el tratamiento, sequramente habia cien por ciento, doscientos por ciento de po-
sibilidades que él también lo tuviera y, aun sabiendo eso, él nunca se hizo el andlisis.
Y nos costd con la doctora, nos costd porque él se iba a los controles conmigo y la
doctora: “Tenés que hacerte el andlisis, pero tenés que firmar vos, tenés que dar tu
consentimiento” “No, no, no” y cuando [la hija] cumplié el ario si, ahi dijo: “Bueno, si".
[La hija] habia tenido ya dos andlisis que le habian dado negativos entonces: “Bueno,
si, lo hago, pero lo hago por ella, ni por mi ni por nadie mds, por ella” Y hasta ahora el
que tome la medicacion él, el que se haga carga, viral, todo, es por: “Hacelo por ella,
hacelo por ella, hacelo por ella, levantate todas las marianas para ir a trabajar por
ella” Es asi, permanentemente es luchar para que haga algo por él.

Por qué no...

No, porque no queria saber nada de enterarse. Para él yo calculo que todavia es lo
mds dificil. ...

No ha tenido la misma reaccién.

No.

Vos has tenido reacciones muy distintas...

Si, si, si, sequimos juntos...

Y él esta en tratamiento...

El estd en tratamiento...

(Estdenel...?

Si, con los mismos doctores, en el C. Pero hemos tenido reacciones diferentes y yo des-
de el embarazo tomo medicacién, tengo las cargas virales bien altas y a él no, la pri-
mera carga viral le dio ya al limite, bajo digamos [;se estard refiriendo en ambos casos
a los CD4?], y fue desde el principio, cuando se enteré de medicacién, medicacion,
medicacién y no la queria tomary terminé quemando todo un combo de medicacion,
justamente, por no querer, no querer hacer el tratamiento, no querer darse cuenta de
lo que tiene. Y bueno, hasta ahora estamos en la lucha de que tome todos los dias
la medicacion, de que se haga los andlisis, de que. .. Es un permanente tira y afloje.
Porque a veces no la quiere tomar.

Si, porque a veces no la quiere tomar. Si, quemd, empezé con una medicacién y la
tomaba cuando se le ocurria o cuando se acordaba, pasaban semanas enteras y él
no tomaba y era “Tomd” “No, no tengo ganas” o “Después la tomo” o “Ya la tomé”. La
mentira permanente de que “Ya la tomé” y siendo que no la habia tomado porque yo
estaba controlando la cantidad de pastillas y yo veia que no la tomaba. (Carmen, 32
anos, Coérdoba).
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Ella se come todos los libros, me cuenta esto, todo de... Asi que yo no, no le tengo
miedo. Asi que yo no, no, no porque yo siempre estoy haciendo cosas, qué sé yo, y ella
se lee todos los libros, libros, viste. Asi que no, no hay otra cosa asi de qué pensar de
cédmo me va a atacar, todo eso, viste, ella estd continuamente, viste, leyendo libros,
todo, de...

Interiorizdndose del tema.

Claro, ella siempre, siempre quiere, quiere saber mds, viste.

Saber mas.

Saber mds, bueno, estd bien.

Claro, qué medicacion hay, todo.

Qué medicacién y todo eso, viste, todo, todo, todo, todo, todo detallado y escribe y,
bueno, y ella me ensena a mi'y asi. (Dario, Gran Buenos Aires).

El papel, que la literatura antropolégica y sociolégica denomina “de género” (Pecheny et al. 2007;
Grimberg 2009), de estas mujeres como cuidadoras de sus hijos/as, su familia y/o su pareja, trae
consecuencias no solamente porque implica una carga y sobrecarga de trabajo y preocupaciones
para cada mujer y la postergacién ad infinitum de su auto-cuidado, sino que tiene efectos negativos
en las propias defensas del cuerpo, en la apariciéon de enfermedades y sintomas, en el seguimiento
médico y la adherencia a los tratamientos, y por ende en la propia calidad y extensién de la vida de
las mujeres con VIH.

Llegados a este punto, volveremos hacia atras en el tiempo biografico, con el fin de indagar cobmo es
que estas mujeres contrajeron la infeccién por VIH, es decir qué circunstancias y procesos individua-
les y sociales produjeron la vulnerabilidad ante la infeccién.

Contexto de infeccion

En esta seccidn se describen y analizan las construcciones de sentido que las mujeres -y en algunos
casos, los companeros de estas mujeres — realizan sobre sus trayectorias previas y sobre el momen-
to y circunstancias de la infeccién. La exposicién de los datos y el andlisis se realizan de manera
sincrénica y/o de manera diacrénica, es decir haciendo un corte en un momento presente dado
o tomando en cuenta la dimensién temporal de la biografia, el pasado-presente-futuro. El primer
abordaje se sintetiza en la idea de escenas (Paiva 2005, 2006): tipicas o excepcionales, con pocos
o muchos protagonistas, la idea es ver cdmo sucede la infeccion, en qué circunstancias, cudles son
los sentidos de aquellos que estan haciendo alli las mujeres y los demas actores (principalmente, la
pareja o companero sexual, cuando se trata de escenas sexuales). El segundo abordaje refiere a las
trayectorias (sexuales, afectivas, familiares, “de consumos’, laborales) que pueden explicar cémo se
va conformando la vulnerabilidad de las mujeres a contraer el VIH.

Percepcion sobre la via de infeccién

A diferencia de las dudas exhibidas en cuanto al momento en que pudo haber ocurrido la infeccién,
las mujeres encuestadas se mostraron bastante certeras en relacién a cémo creen que se infectaron.

La absoluta mayoria (92%) indicd que creia haberse infectado a través de relaciones sexuales des-
protegidas con un varon. Esta alta proporcién de infecciones a partir de las relaciones sexuales hete-
rosexuales es consistente con los datos nacionales, que estiman que el 89 por ciento de las notifica-
ciones de casos femeninos se ha infectado por una relacién sexual desprotegida (Ministerio de Salud
2011: 7). Este porcentaje sefialado en el Boletin sobre VIH/sida en Argentina esté calculado sobre la
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totalidad de diagnésticos femeninos, que incluyen en el universo un 3 por ciento de casos de trans-
mision vertical; si se deja de lado esta via de transmision, la via sexual heterosexual da cuenta del
91,7 por ciento de todos los casos femeninos.

Otras vias de infeccién, tales como a través de relaciones sexuales con una mujer (0,4%) o por uso
de drogas inyectables (1,3%) fueron mencionadas de manera marginal por las mujeres encuestadas,
como muestra el Cuadro 5.1. El bajo porcentaje de uso inyectable de drogas como via de transmision
también coincide con los datos del Boletin, y merece un analisis en relacién tanto con la relativamen-
te alta proporcion de casos atribuido a esta via en la década de los noventa, como en relacién con la
experiencia pasada propia y de alguna de las parejas, analisis que haremos mas abajo en este infor-
me. Un 4 por ciento manifestd desconocer cémo podria haberse infectado.

La mayoria de las mujeres encuestadas (73%) indic6 haberse infectado sexualmente de un varén con
quien mantenia una relacion de pareja estable. Como se observa en el Cuadro 5.2., casi la mitad de
las mujeres indic6 haberse infectado de su conyuge (pareja conviviente o marido) y alrededor de un
cuarto adicional de quien era su novio en ese entonces.

Por otra parte, el 22,5 por ciento se refirié a relaciones sexuales con una pareja ocasional, mientras
que un 4 por ciento sefalé a relaciones sexuales con clientes, en el marco de actividades de trabajo
sexual/prostitucion.

Cuatro de las entrevistadas (1%) indicaron haberse infectado como resultado de relaciones sexuales
forzadas. No se pregunté por profilaxis post-exposicién; de todas maneras, pero o bien no accedie-
ron a ella o bien fallé la profilaxis.

Cuadro 5.2.
Cuadro 5.1. Mujeres con VIH que creen haberse infectado por relaciones sexuales
Mujeres con VIH. Distribucion de la via de infeccién con un vardn. Distribucién del tipo de relacion con ese varén
(EMDR, 2011, Argentina) (EMDR, 2011, Argentina)

Via de infeccion % Relacion con la encuestada %
Por relaciones sexuales con un varén 92,4 % Marido o pareja conviviente 48,8
Por relaciones sexuales con una mujer 0,4 Novio 24,2
Por uso de drogas inyectables 13 Amante o relacion ocasional 22,5
Otra 1,7 Trabajo sexual, con un cliente 3,6
No sabe cémo pude haberse infectado 41 Forzadas 09
Total 100,0 Total 100,0
N 465 N 425

Fuente: EMDR, 2011 Fuente: EMDR, 2011

A las mujeres que indicaron que la via de infeccién habia sido una relacién sexual con su cényuge o
pareja varoén, incluyendo al novio, se les hizo una bateria de preguntas adicionales sobre dicha rela-
cién, vinculadas al tiempo que llevaban en pareja, si tenian conocimiento sobre el estado seroldgico
de su companero, y sobre las circunstancias por las cuales su pareja pudo haber contraido el VIH.

Algo mas del 40 por ciento llevaba seis afios o mds de relacién al momento en que presume que se
infect6 de su pareja, y un 27 por ciento adicional, entre tres y cinco afios (Cuadro 5.3.). Esto indica que
la infeccién ocurre en contexto de relaciones no sélo estables sino también duraderas.

Pese a ello, sélo una minoria (menor al 10%) de las mujeres conocia entonces el estado serolégico
de su companero. Es posible conjeturar que uno de los motivos de esta falta de informacion fuera
por el desconocimiento de la pareja de su propia infeccion, pero en las entrevistas del componente
cualitativo, con mujeres y varones, aparece que también es frecuente que los varones — por multiples
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razones, como las mujeres — no comenten su diagndstico con sus parejas, sobre todo en los primeros
tiempos de una relacién o en relaciones ocasionales.

Al'igual que no puede establecerse con certeza si el vardn tenia o0 no conocimiento sobre su estado
serolégico, tampoco disponemos de informacién directa sobre el contexto de su infeccién, es decir,
sobre cdmo se habria infectado él. Una manera indirecta de aproximarnos es a través de las impresio-
nes de la propia entrevistada sobre las distintas practicas que pudieron ser motivo de la infeccién de
su pareja. Cabe aqui aclarar que la modalidad de pregunta admitié que la mujer indicara mas de una
practica o posibilidad, por lo que los porcentajes de las distintas practicas no suman cien por ciento.

Cuadro 5.3.
Mujeres viviendo con VIH que declararon haberse infectado de su cdnyuge o novio.
Duracién de la relacidn, proporcién que sabia que su pareja vivia con VIH, y proporcidn que considera que su pareja pudo haberse
infectado por préctica especificada (EMDR, 2011, Argentina)

Duracion de la relacion 26,3
Menos de un afio 20,6
1a2afos 1,2
3a5anos 7,5
6 afios y mas 75
Total 6,9
% que sabia que su pareja vivia con VIH 89

Vias por las que la pareja pudo haberse infectado (respuesta miltiple)

Relaciones sexuales con una mujer 63,2
Relaciones sexuales con trabajadora sexual 329
Uso de drogas por via inyectable 20,5
Relaciones sexuales con otro hombre y/o con una travesti 12,0
Relaciones sexuales con una travesti 8,5
Relaciones sexuales con otro hombre 6,2
Cuando estuvo privado de libertad 9,4
Por una transfusion 1,6
Nacié con VIH 0,3
Otros 40
No sabe 14,1
N (mujeres que declararon haberse infectado por compafiero estable) 310

Fuente: EMDR, 2011.

Casi dos de cada tres mujeres indican que su marido, pareja estable o novio pudo haberse infectado
a partir de relaciones sexuales con una mujer. Alrededor de un tercio menciona la posibilidad de que
haya sido a través de relaciones con trabajadoras sexuales.

Porcentajes menores al 10 por ciento de las mujeres indican que la infeccién de su compafiero pudo
deberse a relaciones sexuales con otros hombres (6,2%) y/o relaciones con travestis (8,5%); aquellas
que respondieron una opcion, la otra, o las dos, suman 12 por ciento; es decir, de los companeros
que supuestamente infectaron a su pareja mujer, ese porcentaje entra dentro de la categoria epide-
miolégica tradicionalmente llamada HSH, hombres que tienen sexo con hombres.
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Alrededor de un quinto de las mujeres indicd que su pareja pudo haberse infectado a través del uso
de drogas inyectables, lo cual indica que esta via de transmisién no desaparecié del panorama de la
epidemia del VIH, y participa de modo significativo en la construccién de la vulnerabilidad hetero-
sexual a la infeccién.

También aproximadamente una de cada diez mujeres apunt6 a la privacion de libertad de su pareja
como contexto en el que el varén contrajo el VIH.

Estos resultados deben interpretarse como conjeturas de las mujeres sobre las situaciones de riesgo
a las que estuvo expuesto el companiero del cual creen que se infectaron.

En varios casos, las mujeres se encontraban en proceso de redefinicién de su vida y, retrospectivamen-
te, de su trayectoria pasada. La encuesta y la entrevista fueron parte de ese proceso. El diagnéstico de
VIH, sobre todo cuando es inesperado, lleva a la reconstruccién de las propias trayectorias y la detec-
cién retrospectiva de situaciones de exposiciéon ante diversos riesgos y danos (Carricaburu y Pierret
1992; Pierret 1998; Pecheny, Manzelli y Jones 2002, 2007; Gianni 2006, Pecheny y Manzelli 2008).

Las entrevistas del componente cualitativo aportan indicios adicionales sobre los contextos de in-
feccion. En la enorme mayoria de los casos, las mujeres entrevistadas han contraido el VIH mediante
relaciones sexuales desprotegidas con una pareja estable. Los motivos para no haber utilizado pre-
servativo varian de una historia a otra: porque tenian un vinculo de confianza, porque él supuesta-
mente era “sano’, porque “siempre fue asi” 0 “no habia”.

En otros casos, han contraido el VIH con parejas ocasionales. Entre quienes se encontraron alguna
vez en situacién de prostitucidon o hacian trabajo sexual, muy pocas creen que puede haber sido
por relaciones sexuales con un cliente, ya que con los clientes usaban preservativo, incluso contra la
voluntad de aquellos.

Algunas mencionan que la infeccién debié haber tenido lugar por via sexual en contextos de consu-
mo intensivo de cocaina, alcohol u otras drogas.

Una Unica mujer relaté haber recibido una transfusién con sangre infectada, algo poco probable en
estos anos recientes, en que la sangre y los productos derivados son controlados sisteméaticamente,
control reglamentado por Ley Nacional.

Fueron entrevistadas tanto mujeres cuyo diagndstico ya tenia mas de dos afios al momento de la en-
trevista, como a otras que habian recibido los resultados apenas unos meses o incluso semanas antes.

De la muestra cualitativa, pocas sabian que su companero vivia con VIH. Algunos varones no lo sa-
bian (se enteraron poco antes, junto con la mujer, o se testearon a raiz del diagnéstico de la mujer;
en algun caso se enteré luego de la muerte de él). En otras parejas, las mujeres suponen que ellos ya
lo sabian, pero no se lo habian dicho. Y hay casos en que al darle positivo a la mujer, el companero
blanquea ante ella su propia situacion.

En términos de fidelidad sexual, varios relatos de las mujeres entrevistadas sefalan el contraste entre

la actitud de la mujer, totalmente o casi totalmente fiel a su compafiero, y la actitud masculina de
tener relaciones sexuales de modo sistematico por fuera de la pareja estable.

Complejizar las escenas sexuales y las trayectorias socio-afectivas

Como senala Vera Paiva (2006), las y los protagonistas de las escenas sexuales, cuando tienen sexo,
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no estan “infectandose’, sino viviendo experiencias cuyos sentidos siempre son otros (y a menudo
son sentidos diferentes para cada protagonista de la misma escena): buscando pasarla bien, “ha-
ciendo el amor”, buscando tener hijos, viviendo una pasion desenfrenada, trabajando, infligiendo o
padeciendo violencia, asi como también despidiéndose o reencontrandose.

(No le dijiste que estabas infectado?

No, me acuerdo esta escena, que yo estaba, estaba drogado, ella también, estdbamos
en un departamento mio que yo me habia comprado, estaba por mantener relacion,
saco un preservativo y dice: “No, no usés, si yo no uso’; y en el momento estaba droga-
do y no pensé, tal cual. (Ezequiel, Cérdoba).

Y tuviste, sufriste alguna situacién, por ejemplo, no sé, de violencia, de maltrato?
Con mi ex marido si. El me, él me levantaba la mano a veces delante de los chicos y mi
hija lo llevaba al hermano adentro para que él no viera. Un dia [R., nombre del hijo]
vio cuando él me estaba ahorcando y [R.] le dijo: “Voy a llamar a la abuela” y ahi me
solté, porque él seiba a llamarla a mi mamd que él me estaba pegando. Y después me
quemaba si con el cigarrillo, cuando yo no queria tener relaciones. [...]

;Y vos cdmo pensds que él se infecté?

Porque nunca se cuida. Yo sé que hice mal lo que hice ;no? Pero yo a él lo quise mucho.
Elen 2010, no, si, en 2009 él vino para las fiestas a pasar con nosotros alld en mi casa,
el 31y él me dijo que queria tratar de estar, volver conmigo. Y yo no sabia que estaba
embarazada en diciembre, yo estaba saliendo ya con el papd de él, pero él nos veia-
mos asi, nada mds que, no en mi casa...

Si, por fuera.

En un hotel. Y él vino y me dijo que queria volver. Pero cuando yo me fui a dormir él
quedd en la casa de mi tio que vive al lado, yo me fui a acostar a las tres y media y a las
cuatro me llama: “Abrime el portén’, le digo: “Ahora busco la llave’; “No” me dice “Estoy
acd en la puerta’]; me decia que le abra la puerta de mi casa. “;Qué pasé?” le digo y le
abro la puerta y me dice “No, la moto se me pinché entonces me voy a quedar hasta que
amanezca para encontrar una gomeria” Y entonces agarro y le abro la puerta y entra,
habia tomado, yo habia tomado y me dijo para volver y yo tuve relaciones con él. Yo le
pregunté al doctor si él me habrd contagiado ahi'y me dijo que posiblemente si, que él
sabia lo que tenia y vino nada mds que a eso. Yo le expliqué al doctor lo que pasé, “yo
sé que hice mal’] le digo, “porque yo estaba ya con otra persona pero yo lo queria a él, le
perdoné los otros enganos” le digo, “sabia que me estaba engariandoy yo sequia con él”.
{Vos creés que también en su, en su descontrol de alcohol y...? porque él tomaba
ino? ;toma mucho?

El tomaba y se ponia asi, violento. Yo cuando él tomaba yo ya me iba a dormir tem-
prano y no, no, trataba de no estar ahi porque él empezaba a hablar y empezaba a
buscary siyo le contestaba era peor, entonces me iba a dormir. A veces venia, después
de estar con la amante y venia tomado. ..

A buscarte.

Si. Y después de estar, a veces venia a las cuatro de la manana de casi amanecer con
ella, venia como si nada a tener relaciones conmigo y no nos cuiddbamos nosotros
los anos que estuvimos juntos. (Marta, 38 anos, Gran Buenos Aires).

Reconstruir los sentidos tipicos de las escenas, asi como los sentidos excepcionales, para cada unay
para cada uno, en los contextos productores de vulnerabilidad, es fundamental para entender por
donde y codmo se construyen los riesgos, y/o se adoptan practicas de auto-cuidado o cuidado del
otro o la otra. ;Dénde y cdmo podria jugar, por ejemplo en la escena que se relata en el fragmento
citado apenas mas arriba, el preservativo? ;Qué perspectivas habria, en esa escena cargada de tal
violencia, de contar o preguntar acerca del estatus serolégico, o de cuidarse de un embarazo no
buscado?
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Las categorias legas y expertas para definir escenas y vinculos también son problematicas. Por ejem-
plo, tal como utilizamos en la presente investigacién, las categorias de pareja: “estable” u “ocasional”.
(Qué quiere decir estable u ocasional en la vida de las personas? ;Es lo mismo para una adolescente
que para una mujer ya con nietos? No se trata Unicamente de un problema analitico, sino que tiene
que ver con la posibilidad misma de establecer por dénde pasa la transmision heterosexual del VIH.
Veamos un fragmento de entrevista:

Yo queria que dé negativo porque... por qué no sé, me parece que no, no hice tanto
desastre como para que... bah, uno dice siempre que las que tienen [VIH], andan asi
en mucho sexo con varios hombres, pero no es asi. Eso es lo que yo decia ;cémo, y yo
con este hombre? Y lo que a mi mds también me preocupa es que, no sé, yo no sé a
quién culpar, yo tuve a mi marido treinta y dos anos, y este hombre hace siete afnos ;Y
quién fue? ;Mi marido? ;Este hombre? (Irma, 62 afos, Gran Buenos Aires).

Para muchas mujeres, el VIH no formaba parte de su entorno. No conocian o no reconocian a otras
personas cercanas viviendo con VIH, no hablaban del sida, ni habian oido hablar del tema mds que
por la televisién, por lo cual la posibilidad de que sus parejas o ellas mismas estuvieran infectadas
caia por fuera de lo inteligible, aun cuando ex post habia signos de alarma muy directos acerca de
que el VIH formaba ya parte de sus vidas.

Podemos hipotetizar que persiste una mayor familiaridad con personas y con el tema en personas y
grupos determinados que estan mas socializados con la realidad y la posibilidad de la infeccién por
VIH: usuarios/as y ex usuarios/as de drogas inyectables, varones gays y otros hombres que tienen
sexo con hombres, travestis, y en alguna medida las mujeres que hacen sexo comercial. En investi-
gaciones previas (Pecheny, Manzelli y Jones 2002, 2007) no solamente de Argentina se evidencié la
mayor sorpresa y negacion ante la propia infeccion o la de sus seres queridos, entre quienes fueron
construidos histéricamente como menos vulnerables o incluso “invulnerables” al sida: las mujeres y
los varones heterosexuales que no formaban parte de los entonces llamados grupos de riesgo.

[Mi pareja] Estuvo dos meses internado de neumonia. Después, aparentemente, se
curd de la neumonia y con todos los remedios que le dieron le subié la presién y no
se cuidaba. No queria, él no era enfermo, porque nunca fue enfermo, era deportista,
jugaba a la pelota. Le dieron medicamento y no tomaba. Asi que anduvo ahi...
(Nunca sospechaste que él tenia el virus?

Yo no sé, si, podia ser que sospechaba pero como nadie me decia, yo iba, preguntaba
y me decia: "Y, tiene que esperar’; porque le llevaba unos frascos asi al hospital de C.
y de alld lo rechazaban porque no tenia que ser en ese frasco, tenia que ser un frasco,
qué sé yo, esterilizado, un montdn de cosas. Asi que no le hicieron después. Después
fue a la Capital y alld se enfermd y cuando se interné en el hospital, eh... P.creo que es.
Si, P.

EIP, ese que estd en Flores. Y ahi, bueno, a él, bueno, a él le agarré un ataque, anduvo
entre todo eso, le agarrdé un ataque cerebral y ya, viste, de ahi no se levanté mds. Y me
decian los médicos, viste, ibamos a pedir: “Y, él tiene una, un...” ;Cémo era? “Un virus
muy malo” decia la doctora, pero nunca nos dijo.

Nunca te dijo nada.

Y le hicieron, le llevaron, dice: “Ahora cuando van a venir los andlisis, pero dentro de
un mes van a tener que venir” Y nunca fuimos a buscar. Se murid él y, bueno...

Y quedaron ahi.

Quedaron ahi. Nunca se fue a buscar. (Irma, 62 afnos, Gran Buenos Aires).

Ademds de mostrar la vulnerabilidad individual, ligada a la informacion y valores de la mujer;, y la

vulnerabilidad social, ligada a los recursos materiales y simbdlicos, a sus redes sociales de interac-
cién; aqui vemos cdmo opera lo que Ayres y Paiva denominan vulnerabilidad programatica: jcuan-
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tas oportunidades de prevencién, o de al menos un diagnéstico precoz, desperdicié en este caso el
sistema de salud? Esta mujer no vive con VIH, hoy, por casualidad, ni siquiera por haber tenido re-
laciones sexuales desprotegidas, sino porque se construyd un contexto que vulnerabiliza a mujeres
heterosexuales de bajos recursos econdmicos y poca informacién sobre transmisién de infecciones
de transmision sexual (ITS). En dicha construccion de vulnerabilidad, como lo ilustra el fragmento, la
falta de accién o la accién inadecuada del sistema de salud no es exterior al problema.

Sila sexualidad y los vinculos son polisémicos, también lo es la prevencién, el cuidarse, el ser respon-
sable de la sexualidad o de la salud. El modelo preventivo de la inmunizacién parece ser el Unico que,
para algunas mujeres, prevalece en su decodificacién subjetiva. Si el Papanicolaou es también erré-
neamente pensado como “preventivo”— cuando en realidad apunta a la deteccion precoz — el test del
VIH también opera, cuando la consejeria esta ausente o no es adecuada, como una falsa practica de
prevencién del VIH, que suplanta al uso sistematico del preservativo (u otras medidas como podria
ser el testeo simultaneo de la pareja o parejas):

Aparte el ultimo andlisis mio fue en septiembre del 2010 y me dio negativo.
;De VIH?

Si.

Ah, ;Vos solias hacerte analisis?

Todos los anos me hago.

Como una rutina.

Si, junto con el ginecolégico me hacia ese.

¢Y por qué te lo hacias?

Bueno, por prevencion.

{Pero porque no te cuidabas?

No, no me he cuidado, no, no. “Porque te conozco, porque ya pasé un mes, porque ya
pasaron dos, porque...” (Irene, 51 anos, Capital Federal).

Aqui también hay “responsabilidades” individuales (ligadas a la falta de informacién, a valores con-
tradictorios, a la falta de voluntad o iniciativa) y programaticas, derivadas de la ausencia de inter-
venciones adecuadas desde los profesionales, servicios e instancias gubernamentales que pueden
contribuir con acciones y recursos a instalar comportamientos individuales y colectivos de cuidado
y autocuidado.

En otras entrevistas, se plantearon historias de cdbmo la mujer contrajo el VIH, o cdmo se infecté la
pareja, que admite mas de una hipdtesis. En algunos pocos casos, los relatos que la mujer construyé
sobre la via probable de infeccién, nos llevaron a sospechar otras vias probables o mas probables. No
se trata aqui de desconfiar de la veracidad del relato (es decir, en qué medida la mujer esta conven-
cida de su propio relato, en qué medida dice la verdad o esta mintiendo), sino que los propios datos
objetivos de las trayectorias abonan la posibilidad de alternativas tanto de la via de infeccién, como
de quién contrajo el virus con mayor o menor antigliedad en el seno de una pareja.

Una mujer entrevistada en el componente cualitativo, por ejemplo, se enteré del diagnéstico de
VIH en ocasién de un embarazo buscado. Ella dedujo que se habia infectado en una transfusion
sanguinea recibida en 2010, a raiz de una complicacién de una pérdida de embarazo. En Argentina,
la sangre para transfusién estd muy bien controlada; por ello este equipo dudé acerca de la plausibi-
lidad de que la infeccion se debiera a sangre infectada. Su compafero, también entrevistado para la
investigacién, aporta otra perspectiva al relato.

Antes de que naciera nuestra bebé, antes de que ella naciera, a los tres meses nos
enteramos, en un andlisis que se hizo ella salté positivo, salié positivo en lo que tenia.
Cuando ella se enterd, al tiempo me conté a mi, yo tenia ganas de, no sé, tenia ganas
de hacer, lo primero que se me cruzd por la cabeza fue estrangularla, por decirlo asi,
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pero al tiempo, al pasar el tiempo empecé a... No sé si a entenderlo, porque no, dije,
como no sabia lo que era, nunca supe qué era dije: “Bueno, se va a ir, se va, de un dia
para el otro se puede ir’; ella me empezd a explicar, me explicaba, no... me hacia el
sota, no queria entender, no le daba importancia y... La doctora que me atendia a
mi en un hospital acd me decia: “Tenés que mantener tu CD4, tenés que mantenerlo,
tenés que mantenerte bien, tu carga, tu carga, tenés que tomar remedios, tenés que
evitar los remedios” me decia. Y yo no... no hacia caso, no hacia caso, por decirlo
asi, no hacia lo que la doctora me decia, hasta que decidi cambiar de médico. En un
andlisis que me hizo el médico me dijo: "Empezds con tratamiento” Yo empecé con...
empezando con tratamiento ahi empecé un dia si, un dia no, una semana si, una se-
mana no, le esquivaba totalmente a las pastillas porque yo odio lo que es el tema pas-
tillas, toda la vida odié las pastillas, nunca me gustaron y ahora las... he empezado
después del viaje que hicimos a [un encuentro de personas con VIH en] Chapadmalal
fue que entendi todo, esta situacion que estoy pasando y empecé nuevamente. C. me
estd ayudando bastante, estamos tratando de salvar lo nuestro porque mds que todo
yo pensé que iba a ser como quien diria una fiebre que se va con dos, tres remedios,
se iba y es algo que estoy entendiendo que voy a tener que tener de por vida... He
pensado muchisimas veces en separarme de ella, pero no, no, ella me estd ayudando
muchisimo, nos ayudamos mutuamente, estamos peledndola un poquito mds para
salir adelante. Y bueno, no sé qué mds...

(Y todas esas peleas es por este tema o porque se pelean...?

Todo por este tema, no, todo por este tema, todo por este tema, todo por esto. Cual-
quier cosa es algo que yo no puedo evitar y... por decirlo asi, ella se lo encara porque
yo siempre le digo: “Vos hiciste este viaje, me trajiste...” —como le decimos nosotros—
“la peste de alld. Me trajiste esto de alld sabiendo que yo te pedi por favor de que no
viajaras, que te quedaras, te fuiste lo mismo...” (Elias, Cérdoba)

La reconstrucciéon de la trayectoria del varén, a partir de la larga entrevista, brinda elementos para
pensar que quien contrajo el virus en primer término fue él, y luego ella a través de él. El compaiero
cuenta con una trayectoria sexual muy activa y diversa, con una historia de multiples parejas (fijas,
ocasionales, comerciales; siempre heterosexuales), de uso no-inyectable, pero si muy intensivo y fre-
cuente de cocaina y otras drogas (que lo llevaron a una internacién por sobredosis); y, aun siendo jo-
ven e insistiendo en que usé preservativo siempre, el vardn ya tiene dos hijos no buscados de dos re-
laciones previas diferentes. Estas historias son conocidas por la mujer (sin muchos detalles), pero los
relatos de ambos miembros de la pareja coinciden en atribuir la infeccion a esa transfusion de 2010.
Mas alld de cuales fueran las vias y ocasiones en que una y otro se infectaron, la mencién de “perio-
dos de descontrol” que integran uso intensivo (en este caso, no-inyectable) de drogas y alcohol con
alta rotacién de parejas sexuales muestran episodios o trayectorias de dimensiones complejas de la
vulnerabilidad de estas dos personas — aun cuando la hipoétesis de la transfusion fuera la correcta.

Otro caso, muy excepcional, revela la dimensién programatica de la vulnerabilidad. Se trata de un
joven varén entrevistado que nacié con VIH y cuya novia se entera de que esta infectada al quedar
embarazada. El esta actualmente en pareja con la joven recientemente diagnosticada. Ambos, muy
jovenes, son novios desde la primaria (tardia, estan juntos desde hace tres o cuatro afos, y tienen
hoy 17-18 afos). Estdn enamorados. Eso le hizo pensar a él que ella igual lo “iba a aceptar” cuando
supiera que tiene VIH -y lo aceptd, cuando ella ya estuvo infectada. Se habla aqui de vulnerabili-
dad programatica porque el joven, en seguimiento y tratamiento desde que nacié, no fue objeto de
ninguna accion eficaz por parte del sistema de salud para protegerlo en su vida sexual y proteger a
sus parejas. En este caso, se trata de la primera pareja estable del muchacho. La infeccion de la joven
puede analizarse en el marco de una vulnerabilidad compleja en cuanto a sus dimensiones indivi-
duales, sociales, de género, culturales (amor romantico incluido) y programaticas. La vulnerabilidad
es compleja por la interrelacion entre diversas dimensiones, pero no es una situacion imposible de
encauzar con buena informacién y adecuado apoyo, dados a tiempo.
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Resumiendo, comprender la vulnerabilidad a la infeccién por el VIH no equivale a identificar las vias
de transmisién del virus. Los datos sobre prevalencia de algunas practicas y situaciones indican cier-
tas escenas protagonizadas y/o experimentadas por las mujeres y ciertas trayectorias subjetivas y
relacionales que pueden materializarse en la infeccién, pero que van mas alla del acto en que esto
sucede.

La transmision del virus puede darse en determinadas escenas muy “excepcionales” (hoy en dia, por
ejemplo, en una transfusién; o en caso de una violacion callejera) o bastante tipicas (por ejemplo, en
el marco de relaciones sexuales para buscar un embarazo, o en el marco de la voragine de una situa-
cién pasional quizd multiplicada por el uso de drogas y/o alcohol). Asimismo, la transmisién del virus
sucede en trayectorias personales (sexuales, afectivas, familiares, laborales, que pueden o no incluir
determinadas practicas y situaciones de mayor riesgo ante la infeccion).

Es por ello que preguntamos a todas las mujeres, independientemente de la via indicada de infec-
cién, generalmente heterosexual, sobre diversas practicas y las de su pareja actual o parejas ante-
riores, y sobre algunas situaciones que pudieran contribuir o haber contribuido a la vulnerabilidad
individual y social o relacional.

Las preguntas pedian especificar si las practicas o situaciones tuvieron lugar el Gltimo afo y/o en el
pasado, o nunca, con el fin de determinar en qué medida forman parte del contexto actual y/o de
infeccidn, y/o si se trata de eventos o periodos de sus trayectorias biograficas.

El modo en que estaban formuladas las preguntas permite discriminar temporalmente: nunca; en el
pasado pero no el Ultimo ano; en el pasado y también el dltimo afo; en el Ultimo afo pero no en el
pasado. Para el andlisis, presentaremos separadamente los datos para la trayectoria, en lo que sigue,
y para el momento presente (mejor dicho, los datos agregados del ultimo afo), mas abajo en este
Informe.

Las preguntas se refieren a practicas y situaciones que configuran dimensiones de vulnerabilidades
especificas al VIH, como es el trabajo sexual, el encarcelamiento, el uso problematico de alcohol y uso
de drogas en la vida de estas mujeres y/o en sus escenas o parejas sexuales. Si bien de acuerdo con
sus formas de consumo, el abuso de alcohol y el paco no transmiten el VIH, nos parece importante
incluirlas ya que pueden contribuir a la vulnerabilidad individual o social de las mujeres, asi como
formar parte de escenas (sexuales) en las que la proteccion mediante uso de preservativos se vuelve
dificil sino imposible.

El Grafico 5.1. muestra la proporcién de mujeres que respondié afirmativamente haber tenido cada
practica o experimentado la situacion alguna vez en la vida, mas alla de si continta o no dicha prac-
tica en el presente. Los datos sobre el Ultimo afio no se exponen en este capitulo, sino en el capitulo
siguiente, al referirnos a la situacién actual de las mujeres. La pregunta acerca de “alguna vez en la
vida” es un modo de acercarnos al contexto de vulnerabilidad de la entrevistada en toda su trayec-
toria previa al diagnéstico.
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Grafico 5.1.
Mujeres viviendo con VIH, porcentaje de mujeres que realizaron determinadas practicas
0 estuvieron en determinadas situaciones alguna vez en la vida. (EMDR, Argentina, 2011). N=465
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Comenzando por las experiencias y practicas de las propias encuestadas, el 6,9 por ciento indicé
haberse inyectado cocaina alguna vez en la vida, proporcion mayor a la que considera haberse infec-
tado por uso inyectable de drogas (1,3%).

El 24,9 por ciento aspir6 cocaina y el 13,1 por ciento fumoé paco. Segun los relatos del componente
cualitativo, en muchas trayectorias es posible determinar “periodos” de consumo intensivo seguidos
de periodos de menor consumo o sin consumo, a veces solamente en el pasado y no recientemente.
A su vez, para muchas otras el consumo de cocaina aspirada ha sido esporadico o puntual.

En cuanto al alcohol, el 20,6 por ciento reconocié haber tenido al menos una vez problemas de abuso.

El 12,7 por ciento de las mujeres realiza o realizé alguna vez trabajo sexual o estuvo en situaciéon de
prostitucioén.

El 6,5 por ciento de las mujeres encuestadas estuvo privada de la libertad alguna vez en la vida.

Cuando se consideran las situaciones de manera relacional, los datos sobre practicas y situaciones de
los companieros a lo largo de la vida también expresan dimensiones especificas de la vulnerabilidad
de estas mujeres a contraer el VIH. Los datos son significativos: al menos el 22,4 por ciento de las
mujeres tuvo relaciones sexuales con alguien que estuvo preso; el 26,0 por ciento con un companero
que se inyectaba drogas; el 25,2 por ciento con un varén que utilizaba paco, y el 51,4 por ciento tuvo
relaciones sexuales o de pareja con un varon que abusaba del alcohol (ver Grafico 5.2.).

Estos porcentajes estan estimados incluyendo en el denominador a quienes indicaron no poder sa-
berlo con certeza; es decir, los valores deben interpretarse como minimos, ya que en muchos casos la
entrevistada puede desconocer practicas y experiencias que sus parejas hayan tenido tanto mientras
estaban con ellas como en el pasado.
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Grafico 5.2.
Mujeres con VIH, porcentaje de mujeres que declararon haber tenido relaciones sexuales
alguna vez con parejas que realizaron determinadas practicas. (EMDR, Argentina, 2011). N=465
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Resumiendo: como lo expresa el Grafico 5.2., un cuarto de la muestra tuvo companeros ocasionales
o parejas estables con experiencia de uso inyectable de cocaina u otras drogas, y otro tanto sefial6
al paco; un cuarto de la muestra se vinculé sexualmente con alguien que alguna vez estuvo privado
de su libertad; y mas de la mitad de la muestra con alguien con problemas con el alcohol. Estos datos
sirven para contextualizar qué se entiende, para el caso de estas mujeres, por transmisién hetero-
sexual del VIH.

La violencia conyugal aparecié en la encuesta con datos alarmantes. Como se ve en el Gréfico 5.1.,
mas arriba, casi la mitad de las mujeres encuestadas (46,9%) fue alguna vez victima de violencia por
parte de una pareja. En conjunto, estos datos ratifican la impresion sefialada por las mujeres de las
redes viviendo con VIH, que formaron parte del equipo de trabajo, quienes sefalaron a la violencia
conyugal como un aspecto central de la vulnerabilidad al VIH: segun su impresién, no es en “cual-
quier relacion” ni en cualquier momento de la pareja en que se manifiesta la vulnerabilidad, sino
en estos momentos particularmente violentos — acentuados sobre todo por el alcohol primero, y
también por otras drogas, particularmente la cocaina. El vinculo entre violencia, sexualidad y uso de
alcohol/drogas es un aspecto para profundizar en futuras investigaciones.

Calcular los porcentajes de manera combinada permite nuevamente matizar y contextualizar c6mo
es la vulnerabilidad de las mujeres encuestadas ante el VIH, aun cuando la via de transmisiéon pueda
definirse estrictamente - y correctamente — como “transmisién sexual heterosexual’, “sexo hetero-
sexual sin proteccion’, o denominaciones similares.
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Cuadro 5.4.
Situaciones de riesgo seleccionadas a las que estuvieron expuestas las encuestadas
0 alguna de sus parejas (EMDR, Argentina, 2011)

Situacion de prostitucion Situacién de prostitucion
Privada de libertad Sexo con vardn privado de libertad
Utiliz drogas inyectables Sexo con vardn que usaba drogas inyectables
Ninguna de estas situaciones 80,0% | Ninguna de estas situaciones 44,1%
Una de estas situaciones 14,8% | Una de estas situaciones 31,4%
Dos de estas situaciones 4,3% | Dos de estas situaciones 17,0%
Tres de estas situaciones 0,9% | Tres de estas situaciones 7,5%

Fuente: EMDR, 2011.

Si se complejiza el andlisis, seleccionando tres situaciones sobre las que se indago en la encuesta, se
observa que al tomar las experiencias personales de la mujer considerada individualmente, el 80 por
ciento de la muestra estuvo “Unicamente” expuesta al VIH en sus relaciones sexuales (ocasionales y/o
estables) no comerciales, no usaron drogas inyectables y no estuvieron presas. Casi el 15 por ciento
de las mujeres si estuvo en alguna de estas situaciones (uso de drogas inyectables, privacién de li-
bertad, situacién de prostituciéon) que aumentan la vulnerabilidad. Algo mas del 4 por ciento estuvo
dos de estas situaciones.

Al tomar a la mujer en su marco de relaciones de pareja, se evidencia que menos de la mitad de la
muestra estuvo “Unicamente” expuesta al VIH en sus relaciones heterosexuales no comerciales. Estas
relaciones fueron desprotegidas, sin uso sistematico de preservativos: algunas de ellas buscaban te-
ner hijos; otras se cuidaban con anticonceptivos (pastillas, DIU), métodos mas eficaces para prevenir
embarazos no buscados; otras simplemente no habian incorporado los cuidados de embarazo ni ITS
a sus relaciones sexuales y afectivas. Suponiendo al compafiero seronegativo, o sin haberse plantea-
do la cuestion del sida, I6gicamente no usaban preservativos.

:{Coémo era el vinculo entre ustedes, con esta persona [la pareja de la cual contrajo
el VIH]?

Vinculo de carifio, de... o sea, fue una relacién corta, pero fue una relacion.

;Y cémo se habian conocido?

Eh, nos conocimos asi del barrio, como vecinos. Y bueno, pasé un largo tiempo hasta
que, hasta que tuvimos relacion, digamos. (...) Vos si lo veias decis, era una persona
normal, comun y corriente. La verdad que no...

No parecia que tenia VIH.

No, no, no.

;Y ustedes hablaron, ante de tener relaciones, hablaron del tema del VIH, de cui-
darse?

No, no, no... Yo le pedia que se cuidara, pero mds por cuestion de no quedar emba-
razada que...

Pensando en una enfermedad de transmisién sexual.

Si, exacto.

O sea que preservativos no usaron.

Eh, las primeras veces si, después por ahi, por ahi no.(...) La verdad que confié en esa
persona y no, no, la verdad que no pensé, como te decia, no pensé que me podia
pasar a mi.

Pero vos, la informacién de cdmo cuidarte, jla tenias?

Si, si.

;Y de donde la habias incorporado?
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No sé, charlas de educacion sexual en el secundario, informacién por internet, lo que
sea. Pero casi siempre como que estd mds orientado a prevenir embarazo no deseado
mds que a prevenir enfermedades de transmision sexual. (Paula, 24 afos, Provincia
de Buenos Aires).

El resto de la muestra, mas de la mitad, estuvo expuesta a la transmisidn heterosexual del VIH de ma-
nera algo mas compleja: un tercio estuvo en al menos una de las tres situaciones seleccionadas (si-
tuacion de prostitucién, haber tenido sexo con un varén que estuvo preso, haber tenido sexo con un
varén que hubiera usado drogas inyectables). No se incluyen aqui otras posibilidades (por ejemplo
varén con prdcticas sexuales con otros varones o con travestis). Y los porcentajes son pisos, puesto
que las mujeres no siempre saben si alguna vez alguno de sus compaferos usé drogas inyectables
0 estuvo preso.

A titulo de referencia, se sefalan a continuacién datos de una investigacion realizada cinco afos antes?.
En el estudio de 2006 (Pecheny y Manzelli 2008), 8,7 por ciento de las mujeres refirié haber estado en la
carcel (contra 17,8% de los varones) y 30 por ciento refirié haber tenido relaciones sexuales con alguien
que haya estado en la carcel (contra 15% de los varones). En dicho estudio, 11 por ciento de las mujeres
dijo haber usado alguna vez drogas por via inyectable (contra 26% de los varones). El 42 por ciento
de las mujeres dijo haber tenido relaciones sexuales con alguien que haya usado drogas inyectables
(contra 28% de los varones). Aproximadamente 10 por ciento de las mujeres de la muestra de 2006 dijo
haber realizado alguna vez trabajo sexual o haber estado en situacién de prostitucion.

Comparando los datos de ambas muestras, la de 2011 y la de 2006, llaman la atencién dos cosas:
Por un lado, la menor presencia en la muestra de 2011 del uso inyectable de drogas en la trayectoria
de las mujeres: 6,9 por ciento de las encuestadas en 2011 habian usado drogas inyectables contra
11,0 por ciento de las mujeres encuestadas en 2006; y 26,0 por ciento de las encuestadas en 2011
dijo haber tenido relaciones sexuales con una persona que se habia inyectado drogas, contra 42,0
por ciento de la muestra de 2006; también es menor la prevalencia en 2011 respecto de 2006 de
haber estado privada de libertad (6,5% versus 8,7%) y de haber tenido relaciones con alguien que
estuvo privado de libertad (22,4% versus 30,0%). En la muestra mas reciente, sin embargo, es algo
mayor la proporcién de quienes hicieron trabajo sexual: 12,7 por ciento versus 10,0 por ciento.

Por otro lado, no obstante la disminucién de los porcentajes, el uso inyectable de drogas sigue es-
tando presente en las trayectorias (y también en la vida actual) de una importante proporcién de
mujeres con VIH diagnosticadas recientemente — de las que presuponemos, a su vez, infectadas mas
recientemente que en la muestra de 2006.

En relacion con los datos combinados de situaciones (haber realizado trabajo sexual, tenido sexo
con alguien que se inyectara drogas, y con alguien que haya estado preso), los datos de las muestras
femeninas de 2011 y 2006 muestran porcentajes algo peores en el estudio mas reciente: no han
estado en ninguna de estas situaciones 44,1 por ciento de la muestra de 2011 contra 51 por ciento
en la muestra de 2006. Respecto de quienes si han estado en al menos una de estas situaciones: han
estado en tres de estas situaciones 7,5 por ciento de la muestra de 2011 (contra 4% en 2006), en dos
situaciones (17,0% contra 22,0%) y en una situacion (31,4% contra 23,0%).

Las dificultades asociadas al uso del preservativo aparecen por el lado del acceso o disponibilidad:
no habia a mano, no tenian en ese momento, y toda la serie de razones y obstaculos a la accesibilidad
y uso. Sin saber o siquiera temer que el compafiero pudiera estar infectado, en muchas relaciones
se usan otros cuidados o ninguno; mas aun en contextos de embarazo o busqueda de embarazo,
periodos en que desaparece (o se pospone) la preocupacién anticonceptiva.

2 - Aqui se comparan dos estudios similares pero no exactamente iguales: la muestra de 2011 es de mujeres con diagndstico reciente, y la
de 2006 (que también incluia una muestra de varones y trans) no distinguia segun fecha de diagndstico. Sin embargo, los datos pueden
ser comparables ya que se esta preguntando por “alguna vez en la vida”; dicho esto, es preciso explicitar esta diferencia de criterio de
inclusién en la muestra.

Caracterizacion de las mujeres recientemente diagnosticadas con VIH en Argentina 49



iEl sabia que tenia?

Claro, porque la mujer anterior me dijo ella a mi'y yo no creia. Y yo le he preguntado,
siempre le pregunté y no, no, siempre se negd y ahora hard dos semanas que si, que
se hizo cargo.

(Conversaron, salié el tema?

Si, o fue una pisada, como que se pisé él y yo lo descubri.(...) Pero no, por lo menos,
recién hard dos semanas que me saqué la duda, pero si no, no sabia yo cdmo habia
sucedido. Desde hace dos semanas que me contd. Porque él se quiso cuidary yo no, y
yo le dije no, pero yo no sabia, y me dice: “Y, pero si yo me quise cuidar” Y le digo: “Pero
me hubieras dicho: ‘no, yo me tengo que cuidar porque tengo esto”

{Vos querias quedar embarazada?

Yo si, queria tener mi hija, pero yo dejé de cuidarme para tener a mi hija, pero yo no
sabia que él tenia esto, si no, nunca me hubiera dejado de cuidar. (Bibi, Cérdoba).

También se mencionan escenas excepcionales pero tipicas, ligadas a contextos de descontrol (pala-
bra muy evocada, tanto por las entrevistadoras como por las entrevistadas), o momentos de pasién.

(Y vos te cuidabas con él con preservativo?

Si, pero hubo veces que no, de estar...

Re locos.

En pleno mambo, si, “ino tenemos!”. O si, de estar y arrancar y querer sequir y no haber,
y bueno, no daba de madrugada salir a buscar un quiosco, imaginate, estdbamos en
pleno mambo, olvidate. (Victoria, 37 anos, Gran Buenos Aires).

Esta situacién puede o no explicarse por el uso de drogas, pero en todo caso este contexto es con-
siderado como un factor més que contribuye a no cuidarse, o que permite justificarse esa falta de
cuidado. Puede ser que el uso de drogas aliente a la pareja a tener relaciones “descontroladas’, en
el sentido de imprevistas, pasionales y no susceptibles de interrupciones engorrosas como las que
implicaria tener que salir a la calle a buscar preservativo, o encontrarlos en algun lugar de la casa.

(Y cdmo era tu vida? ;Vos tenés idea de como te infectaste, de qué es lo que paséd
en esos momentos, como vino el virus a tu vida?

Primero, me hice un arito en la panza, fui a un lugar asi nomds y me cortaron, digo,
yo decia: “Tiene que ser de esto”. Pero no, era como que queria esquivar de dénde real-
mente podia haber sido. Entonces cuando me fui enterando, asi, eh... yo consumia
mucho, mucha cocaina. No tomaba alcohol ni tampoco fumaba marihuana, pero la
cocaina si, era de levantarme y estar tomando, me acostaba y estaba tomando, y era
eso. Hasta que estuve con una persona que también consumia y consumia tanto que
no... O sea, no me acuerdo si me cuidaba o no ;Entendés? Y después una persona
vino y me dijo: "Mird, ;Sabés qué? Me parece, tené cuidado, porque me parece que él,
no sé, tengo la duda de que tiene VIH" (Vanesa, 23 afos, Gran Buenos Aires).

La cocaina, como refiere este fragmento, forma parte de la escena en que pudo haber sucedido la
infeccion. Muchos relatos refieren que la cocaina forma parte de una vida cotidiana individual y re-
lacional, donde los ritmos y momentos de las relaciones sexuales y del consumo estan vinculados,
y en los cuales el cuidado y auto-cuidado —reconocido esto retrospectivamente - estan ausentes o
pasan por otras cuestiones que no son el VIH/sida: preservar la pareja, aprovechar el momento, pa-
sarla bien. La pregunta por el “descontrol” (y sus sinénimos) integra aspectos relacionales, laborales,
sociales, sexuales y de consumo de cocainay, a veces y crecientemente, alcohol.

En los testimonios de esta investigacién no se hablé de experiencias de uso propio inyectable, ni

tampoco se considerd a la marihuana como formando parte del “descontrol”, casi podriamos decir
que al contrario, la marihuana es percibida como una aliada para salir del descontrol.
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El uso de drogas forma parte de espacios de sociabilidad, de relaciones socio-afectivas y de escenas
de cortejo y seduccién. Para algunas mujeres, existen separadamente los grupos o personas con los
cuales se comparte el uso intensivo de drogas, y luego, otra serie de lazos sociales, familiares y afecti-
vos. Los vinculos erético-afectivos transitan de un espacio al otro (y asi el muchacho que se conocié
tomando termina asistiendo a la casa familiar).

La permanencia o recaida de estas mujeres y/o sus parejas en el uso intensivo de drogas lleva mu-
chas veces a la disolucion de aquellos vinculos también forjados en espacios de consumo.

Vos me habias dicho que pensas que este chico... ;no? te contagid, tu ex pareja.
;Ustedes eran novios?

Si.

¢Y cémo se habian conocido?

Tomando, o sea, tomando. Yo estaba drogdndome y él estaba tomando, y fue un mo-
mento que él quedé como flash, asi, dice que amor a primera vista segun él. Y yo lo
miréy me parecié agradable, un morocho agradable y empezamos hablar, a hablar y,
bueno, a hacer conversacion, empezamos a salir, asistia a mi casa, todo. Y bueno, yo
seguia concurriendo a la salita, haciendo todo lo que yo tenia, mis responsabilidades,
hasta que bueno, de vuelta recai, cai de vuelta en la droga y me dejé estar y él se fue.
Todo eso me pasd cuando él se fue. (Patricia, 24 anos, Salta).

La noticia del diagnéstico de VIH parece alejarlas, provisoria o definitivamente, del consumo. En
algun caso, tras el diagndstico sobrevino el alejamiento de los espacios de sociabilidad ligados al
consumo, a través de la reclusion en el ambito familiar. Muchas “vuelven” al hogar familiar tras el
diagnéstico de VIHpositivo; en otros casos, el diagnostico vino acompanado por una merma en los
ingresos (renuncias o despidos del trabajo, abandono de la situacion de prostitucion, o del “fraccio-
namiento y venta”de drogas como fuente para cubrir gastos - y en algunos casos por internacion y/o
maternidad); finalmente, algunas intentan disminuir el consumo en pos de un estado de bienestar
general que les permita afrontar, cuando lo deciden y/o se lo indican, el tratamiento de VIH.

¢Y qué tipo de drogas consumis?
Cocaina.
{Aspirada, la aspiras?
Si, si, si.
iPaco?
No, nunca.
Solamente cocaina aspirada. ;Y alcohol?
No, ultimamente no.
Ultimamente no.
No, desde que me enteré del diagndstico y que me broto con esto de la piel, ;Cudndo
fue? Bueno, este fin de semana me tomé una cerveza nada mds. Pero desde que em-
pecé, a lo que yo era, nada. Nada, lo dejé.
O sea que, de alguna manera, el diagndstico también te esta sirviendo como para
frenar un poco el tema del consumo de alcohol.
Si, si, todo, moderacion de, de todo. Aparte... [Se superponen]
Ademas de... jPerdén?
La parte econémica también.
{La parte econémica en qué sentido?
Y, la parte econdmica en el hecho de antes tenia alguien que me daba la plata, como
que me mantenia y ahora no, ahora, como que ahora vivo con el tema de la asigna-
cién, entonces o es una cosao...
¢La asignacién universal por hijo?
Claro. No es lo mismo. Entonces por eso bajo y... Pero el tema de la, de la, de la...
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De la enfermedad fue lo que disminuyd el consumo. (Verénica, 35 afios, Ciudad de
Buenos Aires).

Tras el paraguas del consumo de drogas se encuentra una diversidad de sustancias, usos y practicas
que se ordenan de manera jerdrquica. Establecen practicas de autorreduccion de riesgos y formas
de estigmatizacion de quienes incurren en sustancias o modalidades de consumo peor evaluadas.
Asi por ejemplo se presenta la marihuana en los margenes, por asi decir exteriores, de las sustancias
consideradas como drogas (“;Y vos consumiste drogas alguna vez?',“No, yo fumo marihuana” respon-
dié una entrevistada) y se refiere el manejo de las sustancias, como la posibilidad de estar sin tomar,
de tener un consumo moderado, de decidir la sustancia de consumo. Quienes refieren al consumo
de drogas inyectables, lo hacen respecto de sus parejas varones y otras mujeres que han estado con
sus parejas varones. La visién sobre esta modalidad de consumo es consistentemente negativa, tan-
to para quienes han estado en contacto como no con la practica. El uso inyectable es una practica
colocada en el pasado, referido por las entrevistadas mayores en nuestra muestra (de treinta y cinco
anos 0 mas) o realizado por hombres mas grandes que ellas.

Ello resulta consistente con el médulo cuantitativo, en el que el consumo de drogas inyectables pro-
pio o de sus parejas es mayoritario en el pasado. Lo mismo respecto del Estudio de 2006-7 (Pecheny
y Manzelli 2008). El uso de drogas por via inyectable se presenta como una practica altamente ries-
gosa y fuente de estigma, sobre la que se conoce y habla poco, a la vez que circulan historias sobre
“mujeres adictas” que “terminaron mal”.

¢Y vos como pensas que ellos pudieron haber contraido el VIH?

Y tengo entendido que se han picado. Eran mds grandes que yo, si.

Eran mds grandes.

Eran mds grandes.

Porque se habian picado, por drogas inyectables.

Si, si.

Y compartian la jeringa.

Y, debe ser, si, debe ser, no, yo calculo que si, de oido. (Verénica, 35 anos, Ciudad de
Buenos Aires)

Y en esa historia que vos decis ;No? De como vino el virus, ;Vos seguiste viendo a
esta persona? ;Hubo una relacion después?

No ;Sabés que no? No lo vi mds, pero el dia te juro que lo vea, te juro que lo mataria. ..
lo mataria, no sé silo mataria pero, eh... no sé cémo decirte, nunca mds lo vi.

Y cudl era el vinculo que tenias con éI?

Nada, nos veiamos a veces, no sé dénde vivia, no sabia nada, porque era por teléfo-
no que nos manddbamos mensajes. Lo conoci asi, una vez, después nos vimos, todo,
pero no es que yo sabia mucho de él. Después cuando yo no quise estar mds con él,
porque me drogaba tanto y tanto que un dia me descompuse mal y no quise saber
mds nada “No me drogo mds” dije y no me drogué mds. Lo Unico...

Un paso hacia adelante ese.

Lo unico que hice fue hablar con mi curiado, que él ya pasé por esto, hablé dos o tres
veces y le dije: “Mird, me siento mal, me pasa esto, me estoy drogando mucho y quiero
dejar y no puedo’] y él me hablaba, tres veces creo que hablé con él. Y después de esa
vez que me descompuse, que no... Estaba tan mal porque decia: “Ay, no sé si me cuidé
0 no me cuidé’; estaba re mal, pero re mal, dije: “Nunca mds me drogo”y lo dejé.

Y con esta persona, la relacién que tenias, digamos, con la persona que te infectd
;El era muy mujeriego?, ;Vos cémo creés que a él también le trasmitieron el virus?
;Tenés idea?

Si, pienso que si, que... por la droga.

;Creés que se inyectaba?
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Y en algiin momento creo que si, que era una de esas personas que se inyectaba, pero
como yo no tenia mds de relacion de que nos veiamos asi de vez en cuando, o sed, no
sabia bien. Pero si, me daba la impresion que si. (Vanesa, 23 aios, Gran Buenos Aires).

Varias relatan que alguna pareja se inyectaba, y otras relatan que hoy deducen que esto debia acon-
tecer, sobre todo en el marco de relaciones ocasionales, donde no habia ni se buscaba mucho cono-
cimiento sobre la vida del otro. En muchos casos antes y ahora, el tema del VIH propio y/o de la pareja
sexual puso el tema del consumo y del consumo inyectable en la“agenda” de la relacién.

Las entrevistadas no siempre vincularon el uso de drogas por parte de las parejas al conflicto y/o la
violencia. Sélo en algunos pocos casos ese lazo fue establecido, pero también se registraron expe-
riencias de violencia conyugal desacopladas del consumo, asi como experiencias con parejas consu-
midoras y no violentas.

Y bueno, cayd preso otra vez él cuando yo tuve a J..., tenia tres meses y yo le dije: “Yo
no te mandé a robar, porque para vivir no necesitds robar’; cayd preso y, bueno, yo
le dije: “Yo no te voy a llevar la... No le voy a sacar la comida a mis hijos, no le voy a
sacar” Bueno, lo dejé, lo dejé y, bueno, y cuando salié... Que yo estaba viviendo en
Moreno, salié él y me agarré y me dijo que queria volver conmigo y no, él siguid en
la droga, siguid en la droga y siguid en la droga y, bueno, se murié de paco, de dosis.
Una sobredosis.

Si.

Y escuchame, y en la relacién con este ultimo marido o del anterior ;hubieron si-
tuaciones de violencia o tu situacién fue mas bien tranquila? ; Cémo fue la relacién?
No, el primer papd de los chicos me pegaba él, el papd de los chicos si me pegaba
porque dice que parece que cuando iba a la casa de la madre parece que le llenaba la
cabeza, no sé, venia muy agresivo y me pegd un monton de veces. Y este, el segundo,
el papd de J...no, ese lo que tenia es que se drogaba, se drogaba y vivia drogado,
drogado, drogado y... No, nunca me levantd, pero el papd de los chicos si, yo no sé si
le llenaba la cabeza la madre, no sé. (Pola, 35 afos, Gran Buenos Aires).

;El tiene alguna historia de consumo de drogas o alcohol?

Si, si,eradroga... era drogadictoy terminé preso y bueno después, supuestamen-
te...

{Pero drogas inyectables?

No, no, creo que no, no, fumaba. Y a veces, bueno, esas reacciones que él tenia
a veces yo le decia que parecia drogado, le digo: “Parecés un drogadicto porque
estds re loco, estds re sacado”. Y él me hacia problemas porque, por ahi, el nene
se dormia conmigo y yo estaba dormida y me decia: “Sacd al nene” y yo le decia que
no, pero dormida le contestaba y él me hacia cada problema. Y bueno, y esa noche
agarrd y se fue. Y al rato vino y se habia cortado las venas. (Nicole, 39 afos, Provincia
de Buenos Aires).

Y tuviste alguna situacién de violencia?

Si, si, si, porque, este... Empezd a robar otra vez y yo lo veia que actuaba de forma, de
manera rara, viste, pero tampoco nunca habia... ;Viste que en la escuela los chicos
hablan de la droga, del HIV, todo, pero todo asi por arriba?, viste, yo nunca me habia
tocado estar con una persona asi. Y hasta que la suegra de otro companero de él me
dijo que se estaba drogando. Entonces ahi vinieron los... Viste, claro, cada vez que él
se drogaba yo me atacaba mal, discutiamos mucho y, no sé, él me empezd a pegatr.
Hasta que un dia, bueno, me pegd, me dio la cabeza contra la ventana, la ventana del
auto, me arrancé el pelo asi'y yo me defendi ese dia, adentro del auto nos matamos
a palos los dos, nos matamos a palos los dos, nunca mds me volvié a pegar, nunca
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mds yo intenté comprender el tema de la droga. El queria, viste, que yo me quedara
despierta toda la noche con él mirando la tele, yo tenia suefno y... Y, qué sé yo, viste,
y no pude, la verdad no pude, no pude, intenté pero no pude. (Juana, 51 afos, Gran
Buenos Aires).

El abuso de alcohol, en muchas ocasiones asociado a “la noche”, “la joda’, fue referido como fuente
de conflictos, donde al regresar a casa los varones desencadenarian peleas y violencia. Nuevamente,
los lazos entre violencia, sexualidad y consumo de alcohol y otras sustancias requieren de analisis
ulteriores que contribuyan a considerar las relaciones entre los géneros al interior de los vinculos
conyugales, sus asimetrias en términos de “permisos”y derechos, asi como su acceso desigual a un
conjunto heterogéneo de bienes simbdlicos y materiales, como el consumo de sustancias y otros, y
la recreacion y el pasarla bien, el apasionarse.

(Y él [refiere a la pareja que tenia problemas de alcoholismo] fue a los grupos
alguna vez?

No.

Nunca fue, pero vos si buscaste ayuda.

Yo porque si, porque él tomaba mucho y encima era celoso y se queria hacer medio
el loco, queria... si. Y bueno, yo no lo permitia, me hacia cada quilombo que si me
pegaba lo acogotaba. Entonces me queria separar, ya los chicos eran grandes, le dije
quemeibaair...

{Te pego alguna vez o no, sélo fue amenazas?

Unavez sola, un sola vez me dio un sopapo en la caray yo le llené los dedos de... le sa-
quétoda... eh, ;como se llama? Tenia las ufias largas entonces, pero éramos jévenes,
pero nunca mds me tocd porque yo me acuerdo estaba planchando y cuando volvié,
porque tenia la cara toda rayada, parecia que me iba a pegar y entonces yo le dije:
“No se te ocurra porque te voy a volver a hacer, te voy a sacar los ojos’; no sé cémo, y
nunca mds me toco. Pero después era muy borracho, tomaba mucho, venia en cuatro
patas. Era un desastre. Era, yo creo que luché mds con él que con los dos hijos que
tengo. (Irma, 62 anos, Gran Buenos Aires).

También estas mujeres refieren al uso de drogas por parte de algun hijo o hijos como un asunto
problematico para toda la familia, bien porque son afectadas (por robos, por ejemplo) o porque se
hacen cargo de proponer y encarar tratamientos.

El”hacerse cargo” por parte de las mujeres aparece tanto en situaciones de consumos problematicos
de drogas por parte de los hijos/as o las parejas, como en el modo de encarar el tratamiento ante el
VIH. En las parejas donde ambos viven con VIH, muchas veces son ellas son quienes se ponen al hom-
bro el tratamiento de los varones. En el caso de los consumos problematicos por parte de hijos/as,
también es un asunto asumido por las mujeres, par a par con la gestion del resto de la vida cotidiana
(que puede incluir la reciente noticia del diagnéstico de VIH, la necesidad de cubrir el ingreso que
el hijo/a"adicto” ya no puede complementar al hogar, etcétera). Para todo ello, segun los relatos, es
escaso o nulo el apoyo institucional del sistema de salud u otras dependencias del Estado o privadas.

La asociacién del sentido comun entre drogas, alcohol y violencia también es compartida por varias
de las entrevistadas. Sin embargo, las experiencias relatadas indican que ese vinculo dista de ser li-
neal o univoco. Asi, una entrevistada sefiala que: “En realidad me puse en pareja con él porque era sano,
no consumia, no tomaba, no nada, pero resulté ser violento, imaginate”. (Verdnica, 35 afos, Ciudad de
Buenos Aires).

En otros casos, la naturalizacién de la violencia, basada en experiencias anteriores o en el pasado fami-
liar, revaloriza aquellos vinculos donde no hay maltrato fisico, aunque existan otras clases de violencia.
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Muy mujeriego eraq, si. Era demasiado. A veces venia y me golpeaban en la casa, me
tocaban timbre y me decian: “;Estd Alejandro, Ale?” ;Y quién es Ale? Viste, bueno. Y
después se armaba, entonces yo no, yano sési... Yo creo que a ese hombre lo aguanté
tanto porque, primero era alcohdlico, sequndo era el papd de mis hijos y yo como la
veia a mi vieja que mi viejo le daba cada paliza, yo digo: “Y bueno, pobre, ella’; a mi
este no me pega porque yo no lo dejo, sequramente, pero habia que aguantar. (Irma,
62 anos, Gran Buenos Aires).

En sintesis: estos datos muestran que la prevencién de la “transmisién sexual heterosexual” del VIH
requiere considerar una multiplicidad de escenas y procesos que son complejos, pero que pueden
conocerse y sobre los cuales se puede intervenir preventivamente: en términos epidemiolégico-
comportamentales, en términos de sentidos y valores culturales, y en términos estructurales o poli-
tico-econémicos (Manzelli y Pecheny 2003). El modelo epidemiolégico-comportamental, centrado
en las conductas de riesgo individuales, apunta a modificar conductas a través de la informacién
adecuada, la percepcion del riesgo y del control del propio comportamiento, y de intervenir en rela-
cién con las actitudes de los distintos grupos de la poblacién ante la infeccion. El modelo antropol6-
gico-cultural, centrado en los significados que los sujetos otorgan a sus practicas en determinados
contextos, apunta a modificar las normas y los valores que potencian los riesgos e impiden los com-
portamientos preventivos, y alienta la promocién de normas y valores que hacen viable los compor-
tamientos saludables. El modelo politico-econémico, basado en la movilizacién comunitaria, apunta
a reducir la vulnerabilidad social mas que la individual, considerando que la desigualdad estructural
produce y dinamiza la epidemia.

Prevenir la transmisién del VIH a través de relaciones sexuales heterosexuales desprotegidas implica
entonces encarar estos tres niveles y desde estas tres estrategias: a nivel individual, garantizar el
acceso a informacién adecuada a cada mujer, pareja, familia, y los recursos para poner en practica
el cuidado; a nivel de los valores, modificar patrones de relacionamiento entre mujeres y varones,
de las mujeres con sus propias familias y entorno, y “consigo mismas’, que pueden atentar contra
las practicas de cuidado y auto-cuidado; y a nivel estructural, reconocer e intervenir ante aquellas
estructuras sociales que promueven la vulnerabilidad de individuos y grupos ante la infeccién por
VIH, incluyendo lo que Ayres y Paiva llaman vulnerabilidad programatica — aquella derivada de la
inaccion o accién inadecuada del Estado y el sistema de salud.

Relaciones personales, pareja, sexualidad y maternidad

Este capitulo se centra en el presente de las mujeres viviendo con VIH, cdmo es la vida cotidiana
actual desde que conocieron el diagndstico positivo. Se describen aspectos en lo que se refiere a su
situacion de pareja, su vida sexual, y aspectos vinculados a la maternidad y deseo de tener hijos, o
mas hijos entre quienes ya los tienen.

El diagnostico implica en muchos sentidos reorganizar la vida de todos los dias, en funcion de los
cuidados, del seguimiento y del tratamiento (cuando ya lo han comenzado), de la gestién del secreto,
entre otras cosas. Ademds, como vimos, el diagnéstico suele llevar a considerar retrospectivamente
el pasado biografico: la trayectoria, las relaciones personales, los acontecimientos vitales. Y también
implica repensar el futuro: los planes, las perspectivas, tanto propios como de los seres queridos — en
especial los hijos. En lo que sigue, presentamos datos que han surgido de la encuesta y las entrevistas.
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Situacion de pareja en el momento del diagnéstico

El 75 por ciento de las encuestadas se encontraba con una pareja estable al momento de realizarse
el analisis y tener un resultado positivo: un 11 por ciento casada, un 46 por ciento conviviendo en
pareja y un 18 por ciento de novia pero sin convivir. Una de cada cuatro mujeres estaba sin pareja
estable (Cuadro 6.1.).

Cuadro 6.1.
Mujeres viviendo con VIH. Situacién de pareja al momento del diagndstico (EMDR, Argentina, 2011)

Con pareja estable 757
Conviviendo en pareja 46,0
(asada 1,2
De novia 18,5
Sin pareja estable 243
Total 100,0
N 465

Continuidad de la pareja después del diagndstico

Siguen juntos/as actualmente 61,1
Se separaron por razones vinculadas al VIH 17,0
Se separaron por otras razones 14,8
El o ella fallecié 7.1
Total 100,0
N (mujeres con pareja estable al momento de diagndstico) 352

Fuente: EMDR, 2011.

De las encuestadas que se encontraban con pareja estable al momento del diagnéstico, el 60 por
ciento siguié con la misma pareja. Cuarenta por ciento, por el contrario, cambiaron su situaciéon con-
yugal después del diagndstico. El 17 por ciento de las encuestadas se separé de su pareja por razo-
nes vinculadas al VIH; el 7 por ciento perdié la pareja con la que estaba al momento del diagnéstico
porque la pareja fallecié, mientras que un 14,8 por ciento se separé de su pareja al momento del
diagnostico, pero por razones no vinculadas al VIH.

Como lo muestra el Cuadro 6.2., actualmente, casi la mitad de las mujeres encuestadas vive con una
pareja: la mayoria son convivientes de hecho, y en menor medida estdn casados legalmente. Alre-
dedor de un 10 por ciento adicional mantiene una relacién de noviazgo. El 40 por ciento restante no
tiene una relacion de pareja estable.

Cuadro 6.2.
Mujeres viviendo con VIH. Distribucion de las mujeres segun su situacion de pareja actual (EMDR, Argentina, 2011).

(asada o conviviendo con un hombre 4738
Con novio 9,5
Conviviendo o de novia con una mujer 13
Sin pareja o relacion estable 414
Total 100,0
N 465

Fuente: EMDR, 2011.
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Entre quienes no estan en pareja, la preocupacion acerca de la posibilidad de entablar una relacién
es una de las mas referidas en las entrevistas: si bien el momento de la vida o tener/no tener hijos
son factores sefialados como determinantes, también lo es la infecciéon por VIH - contarselo al otro,
cuando, como, cdmo lo tomara él... Entre quienes estdn en pareja mas o menos estable, el tema
del VIH también es esencial para los esfuerzos de sostener el vinculo, pero con otras caracteristicas:
adaptar los cuidados, el estado serolégico de la pareja (determinarlo si alin no se sabe, ver cémo
sigue la relacién con companero seropositivo o seronegativo, etc.).

Las relaciones de pareja, cuando son estables, parecen ser bastante duraderas. El 35 por ciento esta
en pareja estable desde hace al menos seis afhos, y casi un 30 por ciento adicional entre 3y 5 afos.
Sélo una minoria esta en una relacién formada recientemente, que date de menos de seis meses.

Como ilustra el Cuadro 6.3., de las mujeres que estan en pareja, la mitad tiene un companiero que es
seropositivo, y el 28 por ciento un compafero seronegativo. El 25 por ciento restante desconoce el
estado serolégico de su pareja. En la mayoria de los casos en que no sabe, el compafero no se habia
realizado el test (al menos esto es lo que sabia o suponia la mujer encuestada), mientras que una
pequeia proporcién indicé que no habia hablado del tema del testeo con su pareja.

Cuadro 6.3.
Mujeres viviendo con VIH en pareja. Duracion de la relacién de pareja y estado sero

Duracién de la relacion

dgico de la pareja. (EMDR, Argentina, 2011).

1a5 meses 59
6a 11 meses 48
1a2afos 27,0
3a5afos 27,0
6 afios y mas 352
Total 100,0
N 270

Estado seroldgico de la pareja

Es seropositiva 48,9
Es seronegativa 28,1
No se hizo el test 17,4
No sabe, no han hablado del tema 56
Total 100,0
N (mujeres en pareja o de novias) 270

Fuente: EMDR, 2011.

Las situaciones en la que la encuestada no conoce el estado serolégico de su pareja suelen darse
en relaciones mas recientes, donde el desconocimiento es mutuo, dado que a veces ellas tampoco
han revelado a la pareja su estado seropositivo. Sin embargo, y como puede deducirse de la falta de
conocimiento aun en el marco de relaciones que datan de al menos un ano, es posible que muchas
mujeres tengas dificultades para abordar el tema con sus parejas.

En sintesis, menos de un tercio de los companeros de las mujeres de la muestra son seronegativos;
de un cuarto no podemos saber el estado seroldgico, y casi la mitad son seropositivos. Son 132 mu-
jeres las que declaran que su pareja es seropositiva; eso corresponde al 28,4 por ciento del total de la
muestra (actualmente con pareja o sin pareja).
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Vida sexual durante el ultimo ano

En cuanto a la vida sexual se indagd, en primer lugar, si la entrevistada habia mantenido relaciones
sexuales durante el Ultimo afio y si dichas relaciones habian sido con parejas estables, ocasionales,
0 con ambos tipos de pareja. Para aquellas que recibieron su diagndéstico hace menos de un ano, se
pregunté por el periodo post-diagnéstico.

Cuando se considera en conjunto a todas las mujeres encuestadas (la primera columna, que refiere
al total de quienes respondieron la pregunta, en el Gréfico 6.1.), se observa que el 15,9 por ciento no
ha mantenido relaciones sexuales durante el ultimo afo.

Este porcentaje, considerando el hecho de que son mujeres jovenes e iniciadas sexualmente, habla
de la dificultad y reparos que tienen muchas de las mujeres a mantener una vida sexual activa. Sea
por el miedo vinculado a la posibilidad de infectar a una pareja, el desconocimiento asociado a po-
der mantener relaciones sexuales protegidas, al desanimo y tristeza que acompana a las mujeres en
la etapa post-diagnostica, e incluyendo a quienes enviudaron recientemente, redunda en que una
importante proporcién de la muestra sefiala no tener actualmente una vida sexualmente activa.

El 84,1 por ciento restante indicé que si habia mantenido relaciones sexuales durante el ultimo aio:
56,7 por ciento sélo con parejas estables, 18,9 por ciento con parejas estables y ocasionales, y el 8,5 por
ciento restante s6lo con parejas ocasionales. La situacion de pareja (con o sin pareja estable) de la mujer
condiciona su actividad sexual. Las mujeres en pareja dicen tener una vida sexual activa, generalmente
circunscripta a su pareja estable, en mayor proporcién que aquellas que no estan en pareja (Grafico 6.1.).

Grafico 6.1.
Mujeres viviendo con VIH. Actividad sexual durante el Gltimo afio segin si estd en pareja y duracién de la relacion.
(EMDR, Argentina, 2011).
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Como muestra el Gréfico 6.1., las mujeres que no estan en pareja son quienes con mayor frecuencia
entablan relaciones sexuales con parejas ocasionales. Pero, asimismo, una de cada diez mujeres en
pareja, sean relaciones mas o menos prolongadas, mantiene relaciones sexuales tanto con su pareja
estable como con otras ocasionales.
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A aquellas mujeres que indicaron haber tenido relaciones sexuales durante el Gltimo afo se les indi-
c6 que calificaran su vida sexual. Casi el 70 por ciento de las mujeres calificaron su vida sexual actual
como “satisfactoria” o “muy satisfactoria’, mientras el 30 por ciento restante la calific6 como “poco
satisfactoria” o0 “nada satisfactoria” (no se muestra en cuadros).

Los niveles aparentemente altos de satisfaccion de las mujeres con su vida sexual actual deben ma-
tizarse con las respuestas en torno a cambios en el nivel de satisfaccion sexual a posteriori del diag-
nostico. Se le pidié a cada mujer encuestada que indicara si su vida sexual habia mejorado, empeo-
rado o era mas o menos igual luego del diagndstico. La mitad de las mujeres manifesté que disfruta
menos de sus relaciones sexuales desde que recibié su diagnéstico, un 44 por ciento no ha notado
diferencias mientras que una minoria (7%) declaré tener una vida sexual mas satisfactoria desde el
diagnostico (Grafico 6.2., columna del Total).

Grafico 6.2.
Mujeres con VIH que han tenido relaciones sexuales durante el Gltimo afio (N=355).
Nivel de satisfaccion sexual en comparacion con la situacion anterior al diagnéstico, segtn el tipo de pareja
con la que ha entablado relaciones sexuales. Argentina, 2011.
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Al lado de la columna Total, las siguientes columnas del Grafico 6.2. muestran la evaluacion que
hacen las mujeres sobre su vida sexual en comparacioén a antes del diagnéstico, distinguiéndose si
tuvieron relaciones sexuales solo con una pareja estable o solo con parejas ocasionales. No exami-
namos separadamente a las que tuvieron relaciones sexuales con ambos tipos de pareja (estables 'y
ocasionales) dado su bajo nimero de casos; los N difieren a veces respecto de otros cuadros o gra-
ficos, pues en cada caso hay algunas pocas mujeres que no han respondido la respectiva pregunta.

Las mujeres que mantienen relaciones sexuales solo con parejas ocasionales indican con mayor fre-
cuencia que sus pares que mantienen relaciones sexuales con su pareja estable, que su vida sexual
ha empeorado en comparacién a como lo era antes del diagnéstico. En sintesis, la noticia sobre
el diagnéstico afecta de manera importante la sexualidad de las mujeres, y particularmente mas
a aquellas mujeres que al momento del diagndstico no estaban en pareja o han roto su relacién, y
restringen su vida sexual a encuentros con parejas ocasionales.
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Uso de preservativo

El uso del preservativo es esencial en la prevencion de la transmision del VIH y las re-infecciones, asi
como de otras infecciones de transmision sexual. La encuesta relevé informacion sobre el uso de
preservativo durante las relaciones sexuales en general. Adicionalmente, se indagé sobre el uso del
preservativo en practicas sexuales especificas. De esta manera se le pregunté a cada mujer si durante
el ultimo afo, y en cada practica sexual especificada, usaba preservativo siempre, a veces, o nunca, o
no habia tenido dicha practica sexual.

El Grafico 6.3 muestra la distribucion del uso del preservativo entre todas las mujeres que tuvieron
cada practica especifica. La proporciéon de mujeres que tuvo cada practica estd especificada entre
paréntesis debajo de cada columna.

El uso del preservativo no es ni consistente ni extendido entre las mujeres viviendo con VIH encues-
tadas y varia, a su vez, de acuerdo a la practica sexual que se trate.

Grafico 6.3.
Mujeres viviendo con VIH que tuvieron relaciones sexuales durante el dltimo afio. Porcentaje que tuvo cada practica sexual,
y distribucion de la frecuencia de uso del preservativo durante cada préctica.
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En la muestra, el sexo vaginal es la practica mas frecuente entre las mujeres viviendo con VIH; el 81
por ciento de las mujeres hoy sexualmente activas indicaron haberlo practicado. Para esta practica,
el 20 por ciento de las mujeres no utiliza nunca el preservativo, y el 28 por ciento de manera intermi-
tente. Sélo el 53 por ciento declara utilizarlo siempre, de manera sistematica (en la muestra de 2006,
compuesta aquella vez de mujeres viviendo con VIH sin distincién de antigliedad del diagnéstico,
66,4% de las mujeres dijeron haberlo usarlo siempre los doce meses previos).

En otras practicas sexuales, no-reproductivas, como el sexo oral, el sexo oral receptivo y el sexo anal,
el uso sistematico del preservativo es mas bajo.

En el caso del sexo anal, practica sexual potencialmente riesgosa para reinfeccion del VIH y para otras
ITS, que realizaron la mitad de las entrevistadas, el 39,2 por ciento no utilizé nunca el preservativo,
el 21,7 por ciento lo ha usado a veces, mientras que soélo el 39,2 por ciento declara utilizar condén
de manera sistematica para dichas relaciones (en 2006, respondieron esto el 68,8% de las mujeres).
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El uso del preservativo para sexo oral, sea tanto para darlo como para recibirlo es alin mas espora-
dico, siendo sélo una minoria las mujeres que lo utilizan siempre. Para el sexo oral (felacién), dijeron
usar siempre preservativo el 23,2 por ciento de quienes tuvieron la practica; y para el sexo oral recep-
tivo (cunnilingus), sefalaron uso sistematico el 17,6 por ciento de quienes tuvieron la practica. (Nota:
segun las entrevistas cualitativas, “nadie’, es decir ningun varén, usa el preservativo para practicar
sexo oral a una mujer. La evidencia cualitativa parece reflejar mejor la realidad que las respuestas a
la encuesta que, quizg, incluyen respuestas llamadas de cortesia, o sea aquellas que la encuestada
cree que la encuestadora esperaria recibir). Los porcentajes de uso sistematico son mas bajos que los
encontrados en 2006: 38,8 por ciento para las felaciones y 36,4 por ciento para el sexo oral receptivo.

En todo caso, mas alla de las diferencias en los criterios de inclusién en la muestra, los datos actuales
registran un uso sistematico de preservativo mas bajo que en las mujeres encuestadas hace cinco
anos (Pecheny y Manzelli 2008: 71).

Otro de los aspectos que evaluamos es si la prevalencia y frecuencia del uso de preservativo para las
diferentes practicas sexuales variaba de acuerdo con el tipo de pareja sexual de la mujer, es decir con
parejas estables o con parejas ocasionales. Los resultados revelan un nivel de uso similar en las distin-
tas practicas entre las mujeres que tuvieron relaciones sexuales con pareja estable en comparacion
con quienes tuvieron relaciones con parejas ocasionales (no se muestra en cuadros).

Adicionalmente se controlé la prevalencia de uso de preservativo en las distintas practicas sexuales
entre las mujeres que habian sido notificadas de la infeccién al menos hacia un afio, de manera de
medir sélo desde el momento que supieran de su diagndstico. Los datos surgidos de este analisis son
sustantivamente similares a los ya expuestos para el total de las encuestadas.

Ultima relacién sexual

El uso no-sistematico del preservativo se constata de manera mds fehaciente cuando se indaga es-
pecificamente por su uso durante la Ultima relacién sexual, y por eso se pregunta respecto de fecha,
tipo de relacién (estable, ocasional, paga) y uso o no-uso de preservativo. Este dato es mas preciso
que el uso en general, mas propenso a recibir respuestas “esperables” — es decir, que las encuestadas
pueden tender a dar alguna respuesta mas politicamente correcta, mientras que para la ultima, la
identificacion de las circunstancias es mds precisa en la memoria.

Teniendo en cuenta la fecha de la Ultima relacion sexual, las mujeres viviendo con VIH mantienen re-
laciones sexuales de manera frecuente, y mas aln si estan en pareja. El 58 por ciento de las entrevis-
tadas habia mantenido relaciones sexuales durante la semana de realizada la encuesta, y un 18 por
ciento adicional entre dos y tres semanas antes. En cuanto a con quién mantuvieron dicha relacién,
estd asociado a si estan o no en pareja. El 74 por ciento de las mujeres (283) que tuvo relaciones lo
hizo con su pareja estable, un 23 por ciento (87) con una pareja ocasional, y un 3 por ciento (12) con
un cliente. Del total, el 67,3 por ciento usaron preservativo en esa relacion.

Independientemente del caracter de la pareja (estable u ocasional no comercial) los niveles de uso
rondan el 65-70 por ciento. La excepcion son las mujeres en situacion de prostitucion o trabajo
sexual, quienes casi en su totalidad indicaron haber usado proteccién en la ultima relacién sexual
con un cliente (once usaron, una no uso).

Como en investigaciones previas (Pecheny y Manzelli 2008) se interrog6 sobre si el uso de preservati-

vo ha sido motivo de desacuerdo o tensién con alguna pareja, en el tltimo afo (o desde el diagnés-
tico). El Cuadro 6.4. expone los datos al respecto:
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Cuadro 6.4.
Mujeres viviendo con VIH en pareja. Dificultades para usar preservativo. (EMDR, Argentina, 2011).

A menudo 70 18,5
A veces 98 259
Muy raramente 37 9,8

No, para nada 173 458
Total 373 100,0

*En el caso de diagndstico més reciente que un afio, se considera desde el momento del diagndstico
Fuente: EMDR, 2011.

Casi la mitad (44,4%) de las mujeres que han tenido sexo el tltimo afo, dijeron que en ese tiempo el
uso de preservativo a menudo o a veces fue motivo de desacuerdo o de tensién con una pareja; para
45,8 por ciento no lo ha sido.

A partir del abordaje cualitativo fue posible reconstruir algunas de las inquietudes que acompanan
a estas mujeres en su vida sexual luego del diagnéstico. Por ejemplo, que la negociacion y el uso del
preservativo siguen siendo problematicos, y la proteccién es una responsabilidad asumida mayori-
tariamente por las mujeres, tanto para aquellas cuya pareja estable vive con VIH, como entre quienes
comienzan a formar nuevos vinculos.

Muchas mujeres que inician una busqueda de companiero sexual o amoroso lidian con la cuestién de
proponer usar preservativo sin todavia compartir con él su propio estado serolégico. En el momento
de la escena sexual, el temor a“lastimar al otro”y protegerlo de un peligro que no puede ser enuncia-
do, produce casi siempre ansiedad que puede hasta disminuir o anular el placer en la relacién sexual
y crear tension en el vinculo.

Para muchas mujeres que en el pasado no habian usado preservativo regularmente o que nunca
habian usado, aun cuando sabian que sus parejas mantenian relaciones sexuales con otras perso-
nas, en la actualidad intentan negociar el uso del preservativo, asi como los tiempos y modos de
sus relaciones sexuales. Esto habla de procesos de fortalecimiento personal y, posiblemente, mayor
satisfaccion.

De todos modos, para varias de las entrevistadas el diagndstico relega y pospone el deseo sexual,
como evidencia el 16 por ciento de la muestra del componente cuantitativo que afirmé no tener
relaciones sexuales en la actualidad. La desaparicién o disminucién de la libido en el momento in-
mediato a recibir el diagnéstico, o incluso por un tiempo largo, ha sido registrada en diversas inves-
tigaciones sobre la vida con VIH (Pecheny y Manzelli 2008). Esta proporcién del 16 por ciento, cabe
sefalar, no es sin embargo tan alta como las halladas en otros estudios.

Durante las entrevistas surgieron interrogantes en torno al sexo oral, tanto cuando es practicado por
ellas como cuando se les practica. Las dudas indican que la atencién se centra en la prevencién del
sexo penetrativo, que es tradicionalmente considerado “riesgoso”.

Y en tu vida amorosa... japarecié el VIH? ...en la parte sexual, qué sé yo, ;te apa-
recieron algunas cosas...?

El miedo.

El miedo.

Y el decir: “Nos cuidamos o nada’; por mds que... Tampoco sabia mucho yo, entonces
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le decia: “Bueno, lo tenemos los dos...” y por ahi él no se queria cuidar, o no habia para
cuidarse pero él queria hacerlo igual y yo no.

;Por qué no habia para cuidarse?

Porque no teniamos plata, porque ni diez centavos para tomar un colectivo, nada.
(Rie) Estdbamos re mal en ese entonces, me acuerdo.

¢Y no habia preservativos en la salita, nada?

Yo iba, buscaba, pero cuando no habia mds, o sea... Si no llegaba a haber, en el caso
que no habia, yo no queria, no queria porque yo estaba embarazada, aparte yo lo, lo
queria cuidar a mi bebé, por ahi él no se daba cuenta, no tenia nocion de las cosas. Yo
por ahi al tener menos edad, al ser mds chica, aunque era, no sé, pensaba mds que él,
0 seq, y eso que él era mds grande y hasta ahora, parece... un nene parece. (Daniela,
20 anos, Gran Buenos Aires).

Al papd de mi bebé le dije que si era él yo lo iba a perdonar porque lo queria, pero
que yo ya no soy la misma, de tener relaciones no disfruto, me da lo mismo tener o
no tener. Eso hablé con la psicéloga también, que por qué estoy asi, por qué cambid
mi cuerpo, me dijo que eso es porque es reciente. Yo al papd del bebé, él piensa que
yo tengo otro, porque cuando él viene y yo a veces no quiero tener relaciones, me dice
que yo tengo otro y le dije que no, que no tengo otro, que le juro por él que no tengo
otro, que soy yo la que cambié y que me ayude nomds [...]

No pudiste... ;No podés negociar el preservativo con él, nunca lo pudiste...?

No, es mds anoche ves estdbamos teniendo relaciones con preservativo, después él
dijo que... yo le dije que yo no tenia ganas y él me dijo: “Yo no terminé” y después dijo:
“Lo vamos a hacer de vuelta” Y yo me di cuenta, le digo: “No tenés el preservativo” “Si,
lo tengo” me dice y cuando yo lo toco le digo: “No, no lo tenés’; “No me di cuenta que
sali6” me dijo y lo tenia al costado, le digo: “No, te lo sacaste”. Tuvimos relaciones sin
preservativo y le dije que aprovechara porque era la ultima vez, porque después va a
usar "y si terminds, terminds, si no, lo mismo” le dije, asi le dije anoche. [...]

El doctor me dijo que me cuide, que use siempre preservativo. El me pregunto si me
cuidaba y yo le dije: “;Usted qué quiere, que le diga la verdad o que le mienta?” “No”
me dijo “Decime la verdad” y yo le dije que no me cuidaba porque él, él no podia ter-
minar y me dice: “Eso es mentira, porque si él quiere va a poder terminar con preser-
vativo” y le dije que él era una persona asi chapada a la antigua y me dijo que igual
le obligue porque puede ser también que por eso hayan subido los virus, se juntan
los virus con los de él. Porque a él le sali6 mal ahora, me dice por eso lo llaman para
que venga a hacerse de vuelta, pero no quiere venir, le digo porque a mi me dijeron
que venga para que hable con una psicéloga y él dijo que a perder tiempo no iba a
venir y menos dejar de trabajar para venir a charlar, asi me dijo. (Marta, 38 afos,
Gran Buenos Aires).

El relato evidencia y refleja una escena reconocible, y que ilustra hasta qué punto se imbrican cues-
tiones individuales (la situacion de ella, la de él, los valores, informaciones, ganas y motivos de cada
uno), los aspectos sociales y relativos a la construccién de género, asi como aspectos estructuralesy
econdmico-politicos, relativos a la escasez de tiempo, a las responsabilidades de llevar el sustento al
hogar, a las necesidades.

La frase del marido sintetiza muchas de estas cosas: el papel del varén, aquello que es esperable en
términos de género y de clase en relacién con el autocuidado de la salud y el vinculo con los servi-
cios, los modos de relacionarse afectiva y sexualmente con la pareja. No se trata por supuesto de atri-
buir responsabilidades ni, mucho menos, culpas; sino de reconocer modos estructurados histérica y
socialmente de construir situaciones diferenciales de vulnerabilidad social y, como en este caso, ante
una infeccién sexualmente transmisible.
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Y tu vida amorosa cémo es?

Bien (Rie) No sé. Cambié mucho, porque yo no queria ni que me toque. Decia: “No me
toques, no quiero, no”. O sea, antes disfrutaba mucho, o sea, estaba bien, normal, pero
ahora no. O sea, cuando, ahora y cuando recién me enteraba...

(A partir del diagnéstico sentiste?

Senti que no queria que me toquen mds. Decia: “No, no quiero” pero no. Nos cuida-
mos, bah, nos cuidamos, yo lo cuidaba a él. Yo no queria nada, ni que me dé un beso,
le decia: “No, no me des ni un beso, porque...” Bueno, pero eso por ignorante, por no
saber, por no informarme, por decir: “VIH, doblo para alld” (Rien) Y bueno, pero cuida-
ba del cepillo: “No agarres mi cepillo, no esto, no el otro, limpid acd, limpid alld” Y soy
loca de andar limpiando, limpiaba todo ;Sabés qué? Sacaba sdbanas, esto, lo otro.
(Vanesa, 23 afos, Gran Buenos Aires).

Asi como previamente se examiné la prevalencia de determinadas practicas para entender de mane-
ra mas comprensiva y compleja las escenas y trayectorias que pudieron materializarse en la infeccién
del VIH, en esta seccion prestamos atencion a las practicas y situaciones en el momento presente de
las mujeres. Los porcentajes registrados a lo largo de la vida son mucho mayores que los registrados
para el ultimo afno (o menos). Sin embargo, muestran la persistencia de varias de las dimensiones
que hicieron a la vulnerabilidad previa: abuso de drogas y alcohol propio o de la pareja, situaciones
de prostitucién, de privacion de libertad y de violencia.

Cuadro 6.5.
Mujeres viviendo con VIH. Porcentaje de mujeres que realizaron determinadas prdcticas o
estuvieron en determinadas situaciones durante el dltimo afio*. (Argentina, EMDR, 2011).

Se inyectd cocaina o alguna otra droga 2,2 | Que se haya inyectado drogas 8,6
Aspir6 cocaina 9,8 | Que consumia paco o crack 11,4
Utiliz6 paco o crack 6,3 | Que haya tenido problemas con el consumo de alcohol 21,6
Tuvo problemas con el consumo de alcohol 9,1 | Que haya estado privado de la libertad 8,2
Estuvo privada de la libertad 11

Realiz6 trabajo sexual 5,9

Fue victima de violencia fisica por una pareja 16,9

N =465

* Para aquellas que fueron diagnosticadas hace menos de un ano se refiere a posteriori del diagnéstico.
Fuente: EMDR, 2011.

Como indica el Cuadro 6.5., una minoria de las mujeres viviendo con VIH ha usado drogas inyecta-
bles durante el Ultimo afo (2,2%). La proporcion de mujeres que utilizd cocaina aspirada o paco, es
mayor, al igual que el uso problematico del alcohol; cada una de estas practicas y experiencias per-
sonales corresponde a 6-10 por ciento de la muestra.

Ha sido muy baja la proporcién registrada de mujeres que han estado detenidas en el ultimo afo.
Ello se debe al sesgo de la muestra que por definicion excluyd a las mujeres actualmente privadas
de libertad.

La prevalencia del trabajo sexual en el ultimo afo de alrededor del 6 por ciento del total de mujeres
encuestadas.

En cuanto los vinculos, los datos de los varones con quienes las mujeres han tenido relaciones sexua-
les muestran valores mas elevados de situaciones y practicas que aumentan la vulnerabilidad al VIH.
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Durante el ultimo afo, una de cada diez mujeres viviendo con VIH tuvo relaciones con una pareja
que utiliza o utilizé drogas inyectables, o paco. Similar proporciéon es quien entablé una relacion
sexual con una pareja que esta o estuvo presa. El relacionarse con varones con uso problematico de
alcohol alcanza el 22 por ciento.

La violencia conyugal es parte de la cotidianeidad de estas mujeres. Luego del consumo abusivo de
alcohol por parte de la pareja o a veces de ambos, la violencia (golpes, abusos, humillaciones) deli-
nea también el contexto de vulnerabilidad compleja de las mujeres recientemente diagnosticadas.
Casi el 17 por ciento de las encuestadas fue, el tltimo afo, victima de violencia fisica por parte de una
pareja: practicamente una de cada cinco mujeres.

Una entrevistada refirié la posibilidad de conversar e incorporar sus practicas de consumo de drogas
en el dmbito de la consulta médica. En los otros casos de usuarias, el asunto del uso de drogas como
parte de la conversacién en la consulta no fue referido en la entrevista. Cabe interrogar el peso de los
imaginarios (que desacoplan mujeres madres y consumo) al momento de la consulta médica, para
saber cuanto y cémo los consumos de sustancias son tenidos en cuenta en los tratamientos de mu-
jeres viviendo con VIH. Cuando aparece el tema del uso de drogas, las reacciones de los profesionales
de salud son variadas:

{Vos estabas consumiendo drogas?

Yo venia de consumo, de hecho yo siempre le dije la verdad a mi médico: “Vengo de
pegarme un palo, vengo...” “;Cémo estds con la droga, gordita?” Porque él sabe toda
mi vida.

{Vos podias hablar abiertamente del tema de las drogas con él 'y en ningin mo-
mento...?

Si, de hecho él me ve y me dice: “;Estds bien, estds ahi o estds voy, vengo, voy, vengo,
voy, vengo?” Y lo miro y me rio, le digo: “No, doc., ya estd, con eso me dijiste todo” Si
no, le digo: “No, vengo bdrbaro” “Bien” y él se pone contento, obvio, cémo no se va a
poner contento...

O sea que podriamos decir que vos con él tenés una confianza y que tenés una
excelente relacion y que podés hablar de todo.

Si, si, si. Yo le digo: “Hoy estoy mal, estoy p‘atrds estoy pinchada y él me abraza, él me
ha secado muchas veces las Idgrimas de mis ojos.

La parte humana ;No? No es solamente la cuestién de...

Amor, amor, realmente ese médico tiene amor por los pacientes, no lo hace por un
titulo si no lo hace por amor. (Victoria, 37 afnos, Gran Buenos Aires).

Otra entrevistada, a su vez, refiridé haber recibido maltratos en un servicio fundados en su consumo
de drogas.

O sea que unos meses te estuviste atendiendo ahi.

Si. Si, si, pero no me gusté porque siempre tenia un pero para mi, se la habia agarrado
conmigo porque me, porque me drogo.

Como una discriminacion hacia...

Claro, me dice: “Te drogaste, jodete, si sabés las consecuencias’; asi nomds. (Gisela, 36
anos, Provincia de Buenos Aires).

Los datos epidemiolégicos y las comprobaciones en casos individuales habian mostrado la relacién
directa que se establece entre el uso de drogas por via inyectable, cuya practica compartida es una
via eficaz de transmision del VIH, y la vulnerabilidad ante la infeccién por el virus. Esta relacion directa
se reflejé en un importante ndmero y proporcién de casos de VIH/sida en la Argentina, particular-
mente en la década de los noventa.
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Hoy los nimeros y porcentajes muestran una drastica disminucién de los casos de VIH/sida asocia-
dos al uso inyectable. Sin embargo, el uso de drogas esta presente en al menos tres aspectos: por
las trayectorias previas de las mujeres y sus parejas actuales o pasadas en el uso inyectable; por la
asociacién entre uso de drogas y transmisién del VIH, no qua via de transmisién por la practica inyec-
table del uso, sino por las escenas y contextos de vulnerabilidad sexual y relacional que el uso inten-
sivo de drogas alienta y potencia; por la vulnerabilizacién subjetiva que el uso de drogas y alcohol
produce en mujeres a cargo de sostener relaciones de pareja y familiares con usuarios intensivos o
problematicos.

La combinacién de estas situaciones y practicas, con otras que suelen estar asociadas, como las ex-
periencias de privacién de la libertad (indisociables de las experiencias de consumo y tréfico de dro-
gas ilegales), las relaciones sexuales y afectivas en contextos de tranquilidad o descontrol, asi como
la situacion de prostitucidon que una de cada diez mujeres sefalaron haber transitado, confluyen en
un cuadro de vulnerabilidad individual y social que permite, sino potencia, la transmisién del VIH. La
vulnerabilidad que hemos mencionado como programatica, es decir la que resulta de las acciones
e inacciones del sistema de salud y del Estado en general, aparece aqui mediante la criminalizacion
de ciertas practicas, la estigmatizacién y la insuficiente intervenciéon en materia de discriminacion e
inequidad de género. Mostrar que las practicas de uso de drogas estan vinculadas a la infeccion por
VIH, aun cuando este vinculo no resida Unica ni principalmente en la modalidad inyectable, invita a
investigar e intervenir en relacién con esta vulnerabilidad compleja que tiene sus dimensiones de
género y sociales, y que se refleja en datos sobre infeccién por VIH.

Anticoncepcion

Del total de encuestadas, 44,7 por ciento (207 mujeres) utilizan actualmente métodos anticoncepti-
vos de uso regular. Utilizan a veces el 3,4 por ciento y 12,3 por ciento no utilizan. A ellas debe sumar-
se un 2,8 por ciento que estaban embarazadas al momento de la encuesta; y 22,6 por ciento de las
mujeres consideradas infértiles (algunas de ellas por post-menopausia o esterilidad; otras, que repre-
sentan un comparativamente alto 13,6%, tenian una ligadura tubaria — estas mujeres, en términos
estrictos si estaban usando un método anticonceptivo, un método permanente). El 13,6 por ciento
de ligaduras es alto comparando con la prevalencia de la anticoncepcién quirdrgica en mujeres en
edad reproductiva de la poblacién general (ver por ejemplo los datos de la ENNyS o la Encuesta AHE
en Pecheny et al. 2012).

Calculando los porcentajes de mujeres en riesgo de embarazo, el 73,9 por ciento usa actualmente
métodos anticonceptivos, 5,7 por ciento a veces, y 20,4 por ciento no usa.

La prevalencia de uso de métodos debe matizarse al discriminar por método (la pregunta fue de
respuesta multiple): lainmensa mayoria usa como método anticonceptivo al preservativo, de menor
eficacia que las pastillas, el DIU o la ligadura. Y aproximadamente 6 por ciento sefialé la abstinencia
periodica o el retiro (Grafico 6.4.). Cuando se consideran solo a las que estan en riesgo de embarazo,
la prevalencia de uso de anticonceptivos eficaces es del 42,5 por ciento (no se muestra en cuadros).

Del total de la muestra, 25 por ciento usa métodos anticonceptivos eficaces; este porcentaje sube al
40 por ciento cuando se consideran solo a las que estan en riesgo de embarazo (no se muestra en

cuadros).

De las mujeres encuestadas que usan métodos, el 86,1 por ciento usa preservativo; el 40,8 por ciento
usa preservativo y otro método, es decir que tiene una doble proteccién.
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Grafico 6.4.
Mujeres viviendo con VIH (fértiles.) Deseo de embarazo y porcentaje que indicé el uso de cada método.
(EMDR, Argentina, 2011).
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Maternidad e hijos

Como se senalara al inicio del presente informe, tres de cada cuatro mujeres que participaron del
estudio tienen hijos. En la mayoria de los casos, los hijos fueron concebidos y nacidos previamente
al diagnéstico de VIH de la mujer. Un cuarto de la muestra se realizé el test en el marco de un control
durante el embarazo o el parto, por lo cual hay también aproximadamente un cuarto de la muestra
de mujeres que ha tenido hijos después de haber recibido el diagnéstico.

De las 348 mujeres de la muestra que tienen hijos e hijas, el 36,5 por ciento tiene una/o, el 28,4 por
ciento tiene dos, el 25,6 por ciento tiene tres o cuatro, el 9,5 por ciento tiene cinco o mas. La cantidad
promedio es de 2,4 hijos por mujer con hijos (no se muestra en cuadros).

Diecisiete mujeres (4,9% de las mujeres con hijos) dijeron tener un hijo que nacié con VIH (uno de
ellos ya fallecido; ninguna mujer tuvo dos hijos nacidos con VIH); treinta mujeres estaban esperando
confirmar el estado serolégico de un hijo reciente.

No se aclara la temporalidad del diagnéstico propio y del diagnéstico del hijo: es decir, se desconoce
si ella supo primero del diagnéstico propio — ya sea antes del embarazo, durante el embarazo, en el
parto, inmediatamente después del parto, o bastante después del parto; si primero se conocio el
diagnostico del hijo o hija; o si fueron simultaneos.

Aun cuando el lapso transcurrido entre el diagnéstico y el momento de la encuesta es inferior a dos
anos (ver mas arriba Cuadro 4.1.), una de cada diez mujeres indicé haberse quedado embarazada a
posteriori de haber sido diagnosticada. Mas de la mitad de dichos embarazos no fueron ni buscados
ni planeados, dato consistente con la prevalencia de uso de métodos anticonceptivos eficaces (ver
Cuadro 6.6.).
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Este dato muestra la persistencia de la disociacion entre cuidados anticonceptivos y cuidados rela-
tivos a la infeccién, y que ya aparecieron en todas las investigaciones previas (Pecheny y Manzelli
2008; Gogna et al. 2009). Se necesitan acciones integrales tendientes a garantizar la atencién y cuida-
do reproductivo de las mujeres y parejas viviendo con VIH, es decir la “doble proteccién’, superando
el prejuicio de muchos profesionales que suponen que indicar métodos anticonceptivos que no
sean el preservativo puede desalentar el uso de este método, que también protege de las infeccio-
nes y reinfecciones.

En la investigacion realizada en 2006 (Pecheny y Manzelli 2008: 92), el 21,5 por ciento de las mujeres
(el 55,2 por ciento de las mujeres sin hijos y el 14,5 por ciento de las mujeres con hijos) sefalé que
deseaba o planeaba tener hijos o0 mas hijos en el futuro; y la mitad de esa muestra habian tenido hi-
jos buscados y no buscados. Teniendo en cuenta la importancia de la maternidad y de los proyectos
de maternidad, y a pesar de lo reciente del diagnéstico, se indagé si tenian deseos o planes futuros
de tener hijos (o mas hijos).

A la pregunta sobre querer o planear tener hijos en el futuro, aproximadamente el 30 por ciento de
las mujeres respondié positivamente, mientras que un 15 por ciento adicional reconocié no estar
aun segura al respecto. El resto de las mujeres incluye a quienes declaran no querer tener (mas) hijos
(38%) y a quienes indicaron que, independientemente de sus deseos, no pueden tenerlos (19%), ya
sea por menopausia, por tener una ligadura de trompas, o considerarse infértil.

Si se restringe la mirada a las mujeres fértiles, la proporcién de mujeres que desea tener hijos en el fu-
turo asciende a 35 por ciento, mientras que aquellas que no estan seguras alcanzan al 18 por ciento.

Grafico 6.5.
Mujeres viviendo con VIH (fértiles). Deseo de tener hijos o més hijos; consulta con un médico al respecto.
(EMDR, Argentina, 2011).
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El deseo o proyecto de tener hijos no necesariamente hace que ello sea motivo de consulta o charla
con un profesional. La mitad de las mujeres que manifestaron querer tener un hijo en el futuro y
alrededor del 30 por ciento de las que no estan seguras han consultado o discutido el tema con un
o una profesional. La mayoria de las consultantes (77%) percibié una actitud favorable por parte del
médico consultado.

Consistentemente con lo esperado y también ya constatado en estudios previos (Gogna et al. 2009),
las mujeres que desean tener hijos son principalmente aquellas que alin no son madres. La propor-
cién de mujeres que no son madres y desean tener un hijo en el futuro es del 52 por ciento, mientras
entre las que ya son madres desciende a casi la mitad (28%).
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Salud reproductiva y planificacién familiar

La atencion y cuidado de la salud reproductiva de las mujeres con diagnéstico reciente es limitada.
Esta es un 4rea en la que, tratdndose de mujeres sexualmente activas y en edad fértil, resulta impor-
tante atender.

Menos de un cuarto de las mujeres indicé que, desde el diagnéstico, algin médico le sugirid realizar
una consulta de salud reproductiva y/o planificacion familiar. La proporcion que efectivamente rea-
lizd una consulta desde su diagnéstico es del 11 por ciento.

Grafico 6.6.
Mujeres viviendo con VIH (fértiles). Relacién con salud reproductiva o planificacion familiar. (EMDR, Argentina, 2011).
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La importancia del incentivo a la mujer viviendo con VIH a tener una consulta ginecolégica queda
en evidencia cuando se miran conjuntamente ambos datos. Mientras que entre quienes recibieron
la recomendacién de un médico de hacer una consulta ginecoldgica el 35 por ciento efectivamente
la realizd, entre quienes no recibieron dicha recomendacion la proporciéon que tuvo una consulta
ginecoldgica desde el diagndstico desciende al 3,5 por ciento. (no se muestra en graficos).

Mas alentadores, aun cuando queda mucho para mejorar, son los datos sobre la informacion reci-
bida acerca de que parejas discordantes puedan lograr un embarazo, asi como de la posibilidad de
tener un embarazo saludable y un bebé sin transmitirle la infeccion. Como ilustra el Gréafico 6.7., algo
menos de la mitad indicé haber recibido informacion por parte de un médico sobre la posibilidad de
que parejas discordantes puedan lograr un embarazo sin transmitir la infeccidn. Y, el 70 por ciento
sobre la posibilidad de prevenir la transmision vertical.
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Grafico 6.7.
Mujeres viviendo con VIH. Porcentaje que recibid desde el diagndstico informacion vinculada
a la prevencion de transmision vertical y reinfeccion. (EMDR, Argentina, 2011).
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El uso del preservativo para evitar una re-infeccion es uno de los aspectos en que las encuestadas
reconocen haber sido alertadas con mayor frecuencia. El 86 por ciento de las mujeres indicé que los
médicos le dieron dicha recomendacién, pero un 14 por ciento no recibioé dicha informacion.

Del componente cualitativo surge una vez mas que los varones no suelen estar incluidos en el cuida-
do anticonceptivo ni, tampoco, en el cuidado en relacién con el VIH, ya sea que vivan o no con el virus.

{Vos le preguntaste a alguien cdmo te tenias que cuidar?

Amime... un companero del laburo.

Nada que ver con el sistema de salud.

No.

{Nunca fuiste a un servicio a preguntar ni nada de eso?

(Niega dos veces con la cabeza) No. Un companero de laburo que como dice que
todas esas cosas se sacaba por Internet, me dijeron y le pregunté.

Y te empezaste a cuidar, bah, se empezaron a cuidar. ;Y cébmo se cuidan de los
embarazos, Guille?

;De los embarazos? Y, preservativo. (Guillermo, pareja de una mujer que vive con
VIH. El es seronegativo. Gran Buenos Aires).

Y no siempre circula la informacion sobre lo que si pueden hacer sin riesgos o con riesgos minimos.
Ella no queria tomar ni mate conmigo, asi que ya con eso... Porque ya cambié la relaciéon en muchas
cosas, no queria ni que tome del mismo vaso que ella tomaba agua o jugo, lo que sea, no queria que

use sus cubiertos, sus cubiertos estaban encintados cosa que no, no se los use nadie. (Guillermo,
pareja de una mujer que vive con VIH. El es seronegativo. Gran Buenos Aires).

Aceptar y revelar el diagnoéstico

Para muchas mujeres el diagnéstico de VIH es inesperado, para otras no tanto y otras se lo espera-
ban. Para todas es dificil aceptarlo de entrada. La aceptacion y el “hacerse cargo”implican un proceso
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mas o menos largo y trabajoso. Si este proceso de elaboracion personal, de reconocimiento ante si
misma, lleva tiempo, esfuerzo e inversién emocional, también lo es tener que compartirlo con la
pareja, la familia, y los seres queridos. Ambos procesos, reconocimiento subjetivo y comunicacion a
otros, son interdependientes.

La necesidad de contar sobre el diagnéstico, de comunicar al entorno afectivo que se vive con VIH,
se plantea a veces de manera inmediata, por ejemplo cuando hay que tomar recaudos o instar a que
la pareja o familiares se hagan también el analisis.

Estos procesos suponen una lenta adaptacién, y dan lugar a miedos sobre cémo serd la vida a par-
tir de ese momento. Algunos autores recuperan la idea del diagnéstico como “ruptura biografica’,
un punto de quiebre en la trayectoria socio-afectiva. Todo ello implica informarse sobre cuidados y
perspectivas, hacerse cargo de los temores a ser discriminada ya sea en el dmbito familiar, circulo de
amigos y en el trabajo, en suma, reorganizar la vida.

Las investigaciones y los relatos sobre las experiencias del diagnéstico y la vida con VIH en los afios
ochenta y noventa, y ain después, mostraban la soledad inicial e incluso crénica que caracterizaba la
vida con VIH: muchas y muchos, en esa época, no llegaron a contarle a nadie de su infeccién, lo cual
se traducia generalmente en la imposibilidad de afrontar las vicisitudes personales y del tratamiento.
Hoy la situacién cambié, y son relativamente muy pocas las personas que permanecen aisladas, que
no hablan con nadie del tema.

Con el fin de profundizar en estos aspectos, la encuesta indagé sobre quiénes del circulo de la mujer
encuestada sabia sobre su infeccién, lo que permite conocer el grado de aislamiento o integracion
social de las mujeres viviendo con VIH. El Grafico 6.8. presenta los porcentajes de encuestadas que
indicaron que distintos parientes, relaciones afectivas y laborales conocen sobre su estatus positivo.
En cada caso, dicho porcentaje se estimd en base a quienes mencionaron tener dicha relacién, es
decir entre quienes tienen madre, padre, pareja, hijos, amigos, etc., cantidad que, en el grafico, esta
indicada entre paréntesis. Para el caso de hijos, de hermanos y de amigos, se consideré que se habia
compartido la informacion si al menos uno o una de ellos estaban al tanto.

Grafico 6.8.
Mujeres viviendo con VIH. Porcentaje de encuestadas que mencionan que determinadas personas
conocen su estatus positivo al VIH. (EMDR, Argentina, 2011).
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Como evidencia el Grafico 6.8., del conjunto de mujeres que estan en pareja (N=272), el 92 por ciento
dijo que la pareja esta al corriente. Respecto del 8 por ciento que no le ha contado a su pareja sobre
su estado, se trata en general de las relaciones recientes.

(Y vos tenés algunos temores para tu vida, para adelante?

Si,el... el... el no poder formar otra relacién, el miedo a... no sé, hasta ahora que
ando con... ando media amigoviando con alguien, como que lo estoy alejando. Y él
aveces se enoja, o me dice: “;Por qué no te dejds querer?’; o algo. Si supiera ;No? Pero
no...

(Y vos creés que eso tiene que ver con el diagnéstico?

Si. Me da mucho miedo lastimar a otra persona, no me gustaria que lo que me pasé le
pase a una persona. Por ahi...

Y en tu vida sexual, ; COmo estds a partir del diagnostico? ;Cdmo era tu vida sexual
antes?

Muy buena. Ah. [Rie] Con el papd de mi nene teniamos mucha quimica [Rie]

Mucha quimica. ;Y ahora?

Y ahora, bueno, estoy con este chico pero... siempre cuiddndonos, pero siempre
ahi... pendiente de que no pase nada o que no se rompa el preservativo o algo... no,
no disfruto tanto como antes. (Daniela, 20 afios, Gran Buenos Aires).

Dos de cada tres mujeres han compartido con su madre la informacién sobre el diagnéstico; un tercio
no le conté. Se excluyé del calculo a las mujeres que no tenian madre o no estaban en contacto con
ella por alguna otra razén. Al padre, cuando tenian, se lo contaron menos de la mitad de las mujeres.

También dos de cada tres mujeres que tenian hermanos, se lo contaron a al menos un hermano o
hermana.Y dos de cada tres mujeres se lo contaron a alguna amiga o amigo.

Para el conjunto de mujeres que tienen hijos, menos del 40 por ciento tiene al menos un hijo o una
hija que lo saben. Este Ultimo porcentaje, mas bajo que en los demds miembros del entorno afectivo,
es esperable dado que en muchos casos los hijos son aun pequenos.

Finalmente, se percibe que las mujeres no suelen contarlo en el ambito laboral. La mayoria de es-
tas mujeres no tienen trabajos estables ni socialmente protegidos, por lo que los temores sobre las
consecuencias que puede acarrear la revelaciéon son quizd mayores. Sélo una de cada cinco mujeres
trabajadoras viviendo con VIH ha contado sobre su situacién en el dmbito laboral.

En conjunto, y teniendo en cuenta que se trata de mujeres que han sido diagnosticadas reciente-
mente, la mayoria ha podido compartir su estatus con al menos una persona de su entorno familiar
y afectivo. Sélo una minoria (3,4%) indic6 no haberle contado a nadie de su confianza personal. Este
grupo de mujeres no encuentran todavia en su entorno potencial apoyo o comprension; quiza se
trate de quienes recibieron mas recientemente el diagnéstico, pero en todo caso es preciso enten-
der por qué hay mujeres que se reservan para si el diagndstico y por ende la carga mental y también
practica de sobrellevar la infeccién y eventualmente su tratamiento.

Las entrevistas del componente cualitativo dan cuenta de algunos temores y prejuicios que hasta
hoy rodean al VIH/sida. Asi, varias entrevistadas sefialaron que el primer sentimiento al momento de
recibir el diagnéstico fue el temor a morirse.

Yo tengo que estar bien por mis hijos, tengo cuatro hijos que tengo que pelearla y
tengo que estar para cuando, cuando Diana cumpla 15 yo tengo que estar, asi como
estoy ahora con Leticia, tengo que estar con Diana. Y durar 15 afios con esta enfer-
medad va a ser unicamente gracias a mi esfuerzo y con la carga viral, los andlisis, los
remedios, el pelearla, el pelear dia a dia. Si yo me dejo estar no voy a llegar, yo sé que
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no voy a llegar, porque me va a dar una enfermedad y yo no voy a dejar que me des-
gaste, es muy simple. Esa es mi meta, llegar a los 15 de Diana y Diana tiene dos arios
recién, asi que me quedan 13 afos para seqguir peleando, minimo. (Carmen, 32 afos,
Cérdoba).

La angustia ante una muerte que se supone inminente se ve redoblada en los casos de mujeres con
hijos pequenos, que se preguntan qué va a pasar con ellos cuando ellas no estén. Esta asociacion
persistente entre VIH y muerte reafirma la decision metodolégica del equipo de investigaciéon por
trabajar con encuestadoras y entrevistadoras que fuesen mujeres viviendo con VIH: para muchas
mujeres recientemente diagnosticadas, participar de esta investigacién significé el primer contacto
con personas que conviven con el virus hace afnos e incluso décadas, que ya han atravesado temores
similares y que daban evidencia, en el mismo momento del relevamiento, sobre la posibilidad no
solo de sobrevivir, sino de vincularse con nuevos proyectos y habilidades.

Otro de los temores expresados por las entrevistadas se vincula con el rumor malicioso y la difusion
incontrolada de informacion personal.

A la hora de preguntarse sobre por qué compartir o no con los demas, dos temores principales se
hacen presentes. Por una parte, el temor a ser discriminadas, y por otra parte, el temor a perder el
control acerca de quiénes estan al corriente. Algunas entrevistadas dirdn que no lo han contado a
vecinas o amigas “chusmas’, pues se encontraron con personas que sabian de su situacién sin haber
sido ellas las que se lo contaron.

El miedo a ser discriminadas se presenta como la principal barrera para compartir el diagnéstico. En
la mayoria de los casos, se trata de temores que muchas veces acaban siendo infundados, ya que el
entorno, una vez enterado, suele acompanar, y muchos vinculos se han visto fortalecidos o recupe-
rados luego del diagnéstico.

Pero las situaciones de discriminacién siguen existiendo. El no compartir el mate, por ejemplo, es un
signo de la discriminacién hacia las personas viviendo con VIH, que sigue apareciendo a pesar de las
campanas que se llevan a cabo desde hace tantos afos.

¢Y tuviste alguna experiencia desagradable en algun lugar por el VIH, por ejem-
plo, algin tema? No sé, jsentiste algo por haber dicho que eras VIH?

Si, yo le conté a una persona y esa persona, viste, yo tuve que cambiarme del colegio
[se refiere al colegio de los hijos] porque esa persona fue y conté en el colegio diciendo
que los chicos tenian sida y le empezaron a decir: “Sidoso de mierda, tu mamd es una
sidosa” lo empezaron a cargar a los chicos, a Angel y a Elisa cuando iban al colegio,
le empezaron a decir: “Ah, tu mamd es una sidosa, una sidosa, una sidosa” y me tuve
que cambiar de barrio, de colegio, todo. Si. Es discriminacién... (Pola, 35 afos, Gran
Buenos Aires).

En negrita se subray6 en el fragmento anterior una expresién usada, quiza inadvertidamente, por la
entrevistadora. La expresién sigue siendo frecuente: una no “vive con el VIH", o “tiene el VIH". Una “es”
el virus, el VIH, o HIV. La expresién “ser HIV”" da cuenta de una forma tipica de manifestarse el estigma:
un aspecto del cuerpo, de la personalidad, de la vida, pasa a determinar quién uno es. En este caso,
el virus no sélo invade el cuerpo, sino la identidad de la persona.

Una amiga mia que es de ahi del barrio, es buena pero es muy chusmay mala. Bueno,
pero porque una vez fui a tomar mate con ella y me dice: “;Viste que tal persona tiene
VIH?, yo no la quiero mds en mi casa, no tomo mds mate con ella, mi marido no la
quiere ni ver, se va a morir’; que esto, que lo otro. Y yo agarré y la miré: “No digas asi,
porque vos tenés un hijo” y yo por dentro decia ;Por qué no, no puedo decirselo?[...]
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No sé si estoy preparada para decirle a alguien y sentir el rechazo, o sentir que cambia
la relacién. Entonces, prefiero decirle a quien, a quien es necesario, pero creo que ya
los que quiero que sepan, lo saben. (Vanesa, 23 afnos, Gran Buenos Aires).

Me daba no sé qué porque yo todos los viernes voy y le cuido a mi nieto y yo tengo que
cambiarlo, todavia usa pafiales, asi y entonces el médico me dijo: “No, no tiene nada
que ver, usted mientras no se lastime y el chico esté lastimado, no se va a contagiar.
Tiene que hacer una vida normal, no hay ni un peligro” Eso es lo que me da cosa a mi,
contarle a ellos [sus hijos] a ver si me dicen: “No vengas mds”. [...] Y yo, a mi lo que
me pasaba, lo que yo sentia si le cuento a la gente y siento ahora si yo le cuento a mis
amigas, ahi, sobre todo, el rechazo. A mi, por ejemplo, no me interesa tanto el que: “Y
algo habrds hecho’, no, a miel rechazo, el no compatrtir cosas, el: “No, porque mird che
que esa tiene..., porque es asi. Ese es el miedo mio. Por eso no le cuento a nadie. No,
ahora no, no creo que, por ahi algun dia le voy a contar, pero no, no me animo.

¢Y a quién te gustaria contarselo?

Y... amis hijos. (Irma, 62 afos, Gran Buenos Aires).

Se registran casos de discriminacién y despidos injustificados, asi como testeos sin consentimiento.
El temor a la discriminacion en los espacios de trabajo lleva a desplegar estrategias de ocultamiento:
algunas entrevistadas refirieron a “truchar” analisis por temor a no ser contratadas. Las entrevistadas
que ya tenian trabajo, temen ser despedidas por esa razén, o cuando saben que no las pueden des-
pedir porque el despido es ilegal, quieren igualmente evitar un clima de hostilidad y rechazo aun
permaneciendo en el empleo.

¢Y en el trabajo? ;No lo sabe nadie?

Nadie, nadie, nadie, nadie.

Y no querés que sepa nadie.

No, no, no.

iPor qué?

Porque si me echan...

No te pueden echar.

Ya sé, pero bueno, yo le tengo miedo a eso.

Que te echen.

Si.

(Cudnto hace que trabajasen ...?

Cuatro anos, ahora, el primero de agosto.

Cuatro afos. Bueno, vos sabés, aca hay una pregunta si vos sabés que hay leyes
que te amparan, que existe una ley nacional de sida, que a una persona que tiene
VIH no se la puede despedir del trabajo.

Si, eso lo supe después, antes no lo tenia en cuenta.

Claro, no es tampoco para que mafana vayas y alegremente lo estés diciendo.
No me gustaria, porque no me gustaria... No todos pueden llegar a pensar como uno
;Cierto?

Si, mas que nada por el tema...

En el trato, después, yo qué sé... (Irene, 51 anos, Capital Federal).

La discriminacién en el ambito laboral no es solo producto de las actitudes prejuiciosa de los em-
pleadores, como lo muestran algunos de los testimonios siguientes:
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Me di cuenta que es lo tnico... Si. Me di cuenta que es lo tnico que tienen [mis hijos],
e incluso ya no tenia ni, ni dénde estar, estdbamos viviendo en la casa de... O seq, el
problema de la piel me llevé a ni siquiera tener ese trabajo. Yo trabajaba sexualmente.
Ah, vos trabajabas...
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Yo trabajaba, con eso me mantenia y alquilaba, antes de enterarme del diagnéstico.
Después, bueno, me fueron apareciendo las cosas en la piel, bueno, se me fueron ce-
rrando las. .. Ahi en el lugar donde trabajaba. ..

(Trabajabas en un departamento privado, en la calle?

No, en un bolichongo, no, en un boli... No sé cémo llamarlo...

En un boliche.

En un boliche, en un boliche ahien P, y bueno...

Y cuando empezaste con todo este problema...

Y cuando empecé con el problema de la piel es como que las chicas empezaron a
comentar ;Entendés? Que me pica el cuerpo, entonces medio se... Fue habiendo, o
sea, hasta que me dijeron: “No vengas mds” ;Por qué? Porque me estaba agarrando
mds y, bueno...

Ah, te dijeron directamente “No vengas mas” ;Y vos creés que ellas sospechaban
que vos tenias VIH?

Y, comentarian de que si. (Verénica, 35 afos, Ciudad de Buenos Aires).

(Pero tuviste alguna experiencia de que te discriminaran?

En el trabajo, yo cuidaba a tres chicos y cuando le conté lo que me pasaba, porque yo
estaba re angustiada, me pregunté por qué, entonces bueno, se lo dije.

Y fue ahi ni bien tuviste el diagnéstico.

No, no esto hace tres meses atrds, cuatro. Y bueno, cuando le dije eso, a la noche me
mandd un mensaje o a la tardecita que no queria que vaya mds. Y ahi me senti re mal,
porque yo me sentia re discriminada ahi'y yo decia: “Pero si no te voy a contagiar”. Es
mds, ella me dijo que le iba a decir al marido y yo le digo: “; Para qué le vas a decir a tu
marido? Siyo no lo voy a contagiar a tu marido ;Por qué tiene que saberlo?” Entonces,
bueno, me mandd un mensaje que habia hablado con la familia y que no queria por-
que tenia miedo. Después, bueno, me llamd, me pidié perddn, porque ella no estaba
muy al tanto de lo que era, entonces como que queria que yo vuelva y yo le dije que
no, que yo me sentia mal, porque yo no podia estar ahi con ellos, porque iba a pensar
que tenia miedo a que si yo le toco un nene o si se lo cambio, le digo yo: “Asi no se va
a contagiar’.

Es una cuestién de tener la informacién.

Si, entonces eso me dijo. Y eso que ella es maestra, me dice: “Yo lo que pasa es que
no estaba muy bien informada, pero bueno ahora si’; me pidié perddn llorando y me
abrazaba, y me decia que vaya cuando quiera, que nos encontremos, que vaya a la
casa, que si quiero ver los chicos, yo nunca mds fui. (Nicole, 39 afios, Provincia de
Buenos Aires).

Otros testimonios muestran la enorme brecha que existe entre la letra de la ley, que en muchos
aspectos es protectora de los derechos de las mujeres viviendo con VIH, y la realidad cotidiana de
quienes viven en un marco de vulnerabilidades estructurales varias.

{Vos trabajas actualmente?

Yo trabajaba. No, actualmente no trabajo.

¢Y en ese momento?

En ese momento embarazada si trabajaba en una empresa de limpieza y cuan-
do se enteraron, porque me mandaron a hacer todos los andlisis que no sabia
que en medio de los andlisis que pedian era uno de esos, si, me mandaron una
carta diciéndome que debido a los resultados de los andlisis prescindian de mis
servicios. Asi nomds. Sin dar mds explicaciones, sin ofrecer ayudas economicas
ni nada, me pagaron lo justo, lo trabajado hasta ese momento y a buscar otra
cosa.

(Eso fue, cuanto tiempo de embarazo tenias?
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Seis meses, estaba por, si, seis meses, estaba ya haciendo todos los tramites para
pedir la licencia por maternidad.

(Y a partir de ahi ya no trabajaste mas?

No, no trabajé, una por el embarazo que ya estaba casi en término, que tenia que ir
muchas, demasiadas veces al médico, eran tres o cuatro veces por semana que tenia
que ir, si no era por una cosa, era por otra, entonces como que digo, bueno, cuando
naciera Diana iba a buscar de nuevo trabajo y hace dos arios que tiene Diana y no, to-
davia no he buscado. Busco, si, pero no trabajo en blanco por el tema de que, bueno,
trabajando en blanco puede llegar a pasar lo mismo de este que me pidan los andlisis
clinicos y ahi fue todo. O por el tema de que estoy gestionando la pensidn y si salta un
trabajo en blanco, la pensién se cae. (Carmen, 32 afos, Cérdoba).

El fragmento subrayado mas arriba muestra el cimulo de violaciones de derechos de la que fue
victima Carmen, asi como la imposibilidad — por el estigma aun vigente, por la histérica dificultad
de ejercer derechos en situaciones laborales precarias, por la falta de apropiacién de los derechos
reproductivos — de ejercer los derechos que las leyes dicen proteger.

Hace muy poco me empecé a abrir, porque cuando dije en el trabajo que tenia HIV
también me echaron, asi que...

(Y cdmo fue eso? ;Dénde trabajabas?

Yo trabajaba en una casa de limpieza y como habia chicos, yo digo, para prevenir ;No
es cierto? Bueno, me dijeron: “No, no necesitamos mds tus servicios”

Y te quedaste sin trabajo.

Me quedé sisin trabajo. Entonces ahora no se lo digo a nadie, me preguntan: “No, no
tengo nada”

Claro, terminas contando asi...

Y si, y si, porque si no te miran de otra forma. Capaz que vos tocaste algo o tomaste un
vaso de agua y te lo lavan diez mil veces con lavandina. (Gisela, 36 afos, Provincia
de Buenos Aires).

La experiencia de esta investigacién puede haber implicado para muchas mujeres la posibilidad de
contar ellas, en primera personay por primera vez, su propio relato en torno al VIH/sida. Aqui hemos
visto todos los tipos de discriminacién: directa, cuando un empleador efectivamente deja de em-
plear o echa a una mujer porque vive con VIH; e indirecta, cuando en los hechos la mujer se ve impo-
sibilitada de trabajar, aun cuando no haya nadie que “directamente”la discrimine. Hay discriminaciéon
ejecutada, como vimos, y también anticipada: es decir que la mujer se anticipa al rechazo, y prefiere
abstenerse de ponerse en situacién de hostilidad.

Contar a los hijos

La mayoria de las mujeres que participaron del estudio tienen hijos. La decisién de cudndo y cémo
contarle a los hijos depende de la edad de los hijos (no se le cuenta a los hijos cuando son pequefios,
aunque también se registraron casos de entrevistadas que temen contarle a sus hijos ya mayores)
y sigue sin existir asesoramiento o acompafnamiento acerca de cdmo transmitir esa informacion y
como tramitarlo de alli en adelante. En términos institucionales, ni la escuela, ni los servicios de salud
las asesoraron sobre el asunto. Excepcionalmente, alguna entrevistada relaté que pudo conversar
sobre estos asuntos en grupos de mujeres viviendo con VIH.

Las entrevistadas relataron que cuando los hijos saben del diagnéstico, suelen acompanarlas, mu-
chas veces ayudando en la toma de la medicacién y prestando cuidados, tanto como otros familiares.
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(Y te apoyaste en alguien para poder contarles?

No agarré yo sola. Y las senté y les expliqué asi como mds o menos cref que me iban a
entender, bueno, ellas saben que la mamd tiene HIV, por ahi Agustina me dice: “Mami,
y vos que tenés HIV, ;Diana también tiene?” Y por ahi porque ellos todavia no tienen
toda la carga de informacion, no saben bien qué es o les dije que se transmite de cual-
quier manera, tanto porque ellas ya estdn en una edad en la que, Celeste es seforita
desde los diez anos, pero Agustina estd todavia, o sea, no empezé todavia con ese
proceso, entonces el cuidado con otras personas, el estar con un hombre, fue tratar de
encararlo por ahi para que ellas no sufran lo mismo. O sea, si bien yo no me contagié
por haber estado con otro hombre, eh, es tratar de enfocarlo por ahi, por el lado, viste,
de explicarles que es una enfermedad y que se contagia mayormente por via sexual,
estando en contacto intimo con un hombre. Y tratarlas de engancharlas como mu-
jercitas, como personitas chicas pero que en algun momento van a tener que salir a
todo este mundo. No las he tratado como bebés, si no que les he tratado de explicar,
dever...

{Y como fue la reaccién?

Lloraron, se preocuparon, pensaron que yo me iba a morir al dia siguiente. Pero bue-
no, fue, fue dificil, fue mds dificil para mi contdrselos que para ellas escucharlos.

(Y hoy?

Y hoy no, ellos estdn pendientes de que yo: “Mami, ;cudndo te tocan los andlisis?” No
saben lo que es una carga viral, no saben lo que es un CD4, saben que son soldaditos
que pelean en mi cuerpo, nada mds. Tuve que adaptdrselo a ellos chiquitos. A Alejan-
dro también le expliqué que eran como soldaditos asi que peleaban y yo calculo que
sumente seimagina como los monstruitos de las caries peleando unos buenos y otros
malos tratando de voltear el cuerpo de mamd. Pero mds de eso no les dije, les dije si
que estaba enferma, que era un proceso en el que mis defensas iban a ir bajando y yo
no tenia que dejarme enfermar por nada y nada mds, simple, asi. (Carmen, 32 afos,
Cérdoba).

4, Conclusiones y recomendaciones

1. En este trabajo han participado desde sus primeros pasos hasta su finalizacién, personas, institu-
ciones y organizaciones de sectores diversos. Una vez mas, se comprobé que la sinergia positiva en-
tre habilidades, inserciones, responsabilidades y motivaciones diferentes pero compatibles redunda
en mejores emprendimientos, incluso a veces tal colaboracion es una condicidén necesaria para la
sola realizacién de los mismos.

En este caso, la energia personal y politica, los conocimientos adquiridos por afos de experiencia
con trabajo en las propias comunidades, y el papel fiscal de las mujeres de las redes de personas
viviendo con VIH imprimieron un dinamismo, una profundidad y una sutileza que de no ser por ellas,
no habrian existido. El trabajo de campo en un breve tiempo y con escasos recursos soélo fue posible
por lainsercién previa y el reconocimiento local y a lo largo de todo el territorio, que las companeras
individualmente y las organizaciones en su conjunto han adquirido y consolidado, para lo cual el
vinculo sostenido - a veces dificultado por las ausencias de proyectos, programas y financiamiento -
es un elemento esencial. Las mujeres de las redes colaboraron en la confeccién de los cuestionarios
y guias, proponiendo la inclusién de temas emergentes y preocupaciones a menudo vividas desde
la experiencia de trabajo de las redes, pero sin tener dimensién de cuan extendidos estan en el con-
junto: asi, fueron incluidas por ejemplo preguntas sobre violencia y sobre uso abusivo de alcohol.
También fue fundamental su intervencion para lograr instrumentos en lenguaje claro e inmediata-
mente comprensible.

Las organizaciones de Naciones Unidas y la participacién gubernamental integral, es decir incluyendo
no solo al sector propio del VIH y sida, sino también a la salud sexual y reproductiva, concebida ésta a
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su vez también de manera integral, otorgaron una mirada comprensiva y técnica a los diversos aspec-
tos de la investigacion, supervisaron las sucesivas etapas, asi como obligaron a nunca perder de vista
las agendas politica, cientifica y epidemiolégica nacional y global en las que se inserta este trabajo.
Las reuniones periddicas, la comunicacidon permanente via correo electrénico, el respeto por el tra-
bajo y las incumbencias de cada uno, hicieron posible el trabajo multisectorial. También los viajes
previstamente imprevistos (las “contingencias”) sirvieron para subsanar retrasos o dificultades en
aquellas localidades que lo requirieron. El tiempo brindado para la capacitacion y la realizacién de
encuentros presenciales, fueron fundamentales para que el conjunto de companeras y equipo se
pusieran de acuerdo en los propdsitos y estilo del proyecto, las cuestiones técnicas y los procedi-
mientos éticos y logisticos.

La colaboracién de profesionales de salud ha sido también un factor que hizo a esta investigacién posi-
ble — aun cuando no fuera una investigacién “en” 0 “sobre” los servicios de salud. La buena coincidencia
de poder contar con un comité de ética serio y que conoce las modalidades de las investigaciones en
salud que no son biomédicas, hizo posible contar con instrumentos validados técnica y éticamente.
Los inconvenientes encontrados, en estos aspectos relativos a la colaboracién multisectorial, tuvie-
ron que ver mas con los tiempos y algunas “deformaciones profesionales” que con divergencias en
cuanto a objetivos o metodologias. Los tiempos de las entidades administradoras en algunos casos
complican los proyectos y en un doble sentido: al principio tardan temas relativos a la documenta-
cién y transferencias de los recursos; y luego, necesitando que los fondos se ejecuten de acuerdo con
plazos ligados a los ejercicios contables o presupuestarios. No obstante ello, dado que aqui estaban
presentes e involucradas en el dia a dia el conjunto de organizaciones de Naciones Unidas con traba-
jo ensidaen el pais, los tiempos se adecuaron sin problemas a la razonabilidad del trabajo del campo
y el andlisis de los resultados. Asimismo, la administracion interna al proyecto recayé en un centro
de investigacion, el CENEP, el cual logré articular aceitadamente con las dos organizaciones de la
sociedad civil participantes del proyecto para que se hagan cargo de la gestién de los fondos y los
pagos de gastos y reconocimientos directos en cada una de las actividades: capacitacidn, encuestas,
entrevistas, publicacién. La confianza y los controles minimos pero estrictos permitieron la fluidez
de los pagos y de los adelantos, también condicidn necesaria para poder trabajar en tiempo y forma.
Todo esto, nos son detalles menores. La sistematizacién y difusién de estas buenas practicas, y efi-
cientes practicas, es una recomendacién que puede extraerse de este Informe.

2. La validacién ética de los instrumentos y procedimientos no es sélo una cuestién de forma, sino
que hace a una mejor investigacion. Los estudios en ciencias sociales son oportunidades de conocer
las historias y experiencias de las personas y grupos sociales. Hubo al inicio del estudio retrasos por la
percepcién errénea que esta era un estudio clinicoy, por ello, necesitaba una validacién ética vincula-
da al sistema de salud. Los esfuerzos entonces pasaron por integrar las preocupaciones, intenciones,
broncas e intuiciones de la propia comunidad, en este caso representadas por las mujeres lideres de
las redes, asi como por el recurso a un comité externo que pudiera dar una mirada desapasionada y
experta. Insistimos en que los protocolos, instrumentos, analisis, y “aplicacion” de los resultados, asi
como los riesgos y dafos, y beneficios potenciales, tienen una légica que no siempre coincide con
las investigaciones biomédicas, e incluso pueden hasta contradecirlas. Hay mucho trecho aun por
recorrer en la institucionalizacién de procedimientos y comités de ética que puedan dar cuenta de
los desafios que presentan las investigaciones en ciencias sociales con participacién comunitaria.

3. La capacitacién previa al trabajo de campo y la realizacién del trabajo (encuestas, entrevistas, or-
ganizacion logistica, administracién y pago de gastos y compensaciones), no sélo han sido un medio
para alcanzar el objetivo investigativo, sino que han sido un fin en si mismo. Las mujeres y las redes
se han visto fortalecidas por el propio proceso de investigacion, asi como también les ha significado
una oportunidad de establecer nuevos lazos con nuevas mujeres (y sus parejas y familias) viviendo
con VIH, y reforzar su presencia local. Esto permite prever la replicacion y multiplicacion de sus acti-
vidades, no sélo en cuestiones de VIH y sida.

4. Los datos encontrados y su andlisis muestran, como sefaldbamos al principio, que la vulnerabili-
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dad al VIH es un fendmeno complejo y que involucra, indisolublemente, dimensiones individuales,
sociales y programaticas. Las practicas de cada una de las personas, sus relaciones sociales a lo largo
de la vida y en el presente, y el impacto por accién (mejor, peor, mas eficiente o menos eficiente) u
omisién del Estado, todo ello se refleja en historias a lo largo del tiempo (“trayectorias”) y se con-
densa en situaciones (“escenas”) de vulnerabilidad — pero también de proteccién — ante la infeccién
por VIH, asi como ante otros padecimientos y dafos en salud y sociales: otras enfermedades, uso
abusivo de drogas, violencia social, violencia sexual y de género. En materia de VIH/sida, hay aspec-
tos a considerar en estas tres dimensiones, tanto para investigar de manera comprensiva como para
intervenir de manera adecuada.

Las dimensiones de la vulnerabilidad son inseparables para la investigacion y analisis e — idealmen-
te — para la intervencién. A treinta afos de la epidemia, pensar las investigaciones e intervenciones
implica hacerlo de manera integral: al nivel individual, estudiando y trabajando sobre los conoci-
mientos, actitudes, valores y practicas; al nivel de los grupos sociales, tomando por objeto a las prac-
ticas culturales, los modos de socializacion, los contextos particulares y los conocimientos locales; y
al nivel estructural y econémico, dando cuenta de los recursos materiales y simbdlicos con los que
cuentan los sujetos, los insumos de prevencion, las condiciones de las practicas de riesgo, dano,
cuidado y auto-cuidado.

En el caso de las mujeres viviendo con VIH que han participado de este estudio, hemos encontrado
puntos para investigar e intervenir en relacion con cada una de las dimensiones de la vulnerabilidad
(individual, social, programatica) asi como en cada uno de estos niveles (individual-comportamental,
grupal-cultural, estructural-politico/econdémico).

5. Los datos evidencian, una vez mas, que las mujeres que contraen el VIH tienen caracteristicas
sociodemogréficas muy variadas — aun considerando los sesgos de la muestra, correspondiente a
mujeres que se atienden en su mayoria en el subsector publico de salud. Si bien la mayoria esta en
edad reproductiva, hay mujeres de todas las edades. También hay variabilidad socioeconémica, de
nivel de instruccion alcanzado, de lugar de origen y residencia, de organizacién familiar, de protec-
cién social, e incluso en cuanto a la orientacién sexual, o a contar o no con experiencias de trabajo
sexual/prostitucion.

6. En la investigacion se apunté a considerar las cuestiones de reproduccion, sexualidad y familia de
manera relacional. Para comprender y explicar este tipo de comportamientos fue menester conocer
las practicas y sentidos tanto de mujeres como de varones, incluir la diversidad de practicas y senti-
dos sexuales. Se adoptd una postura pragmatica en torno a la cuestion del género de investigadoras/
es y poblacién bajo estudio: la divisién por género puede ser una divisidon de tareas por cuestiones
de acceso, empatia (cercania, identificacién), a probar y comprobar empiricamente caso por caso.
Construir la investigacién sobre la base de la reciprocidad de perspectivas permitié escapar tanto a
la responsabilizacién a priori de los varones como a la victimizacién de las mujeres. Hay situaciones
efectivamente de victimizacién, con victimarios (en general varones) y victimas (en general mujeres).
Pero en la mayoria de las experiencias y relaciones la victimizaciéon no hace sino oscurecer la capa-
cidad de lenguaje y accion de la determinada como (o estigmatizada como) victima. Se vuelve pues
ineludible considerar la naturaleza de las relaciones asimétricas y que pueden incluir subordinacién,
dominacién, explotacién y violencia. En suma, todo esto nos invita a una mayor flexibilidad de los
métodos y técnicas de investigacion sustentada en una reflexién mas profunda sobre el género y el
hacer investigacién social en salud sexual y reproductiva, a una reflexion mas profunda sobre la rela-
cién entre género y el método en investigaciones que parten, justamente, de un enfoque de género
inclusivo de los varones.

7.Las encuestas y entrevistas mostraron que las mujeres se han testeado en circunstancias diversas
y por variados motivos. Los controles de rutina y en situaciéon de internacién son la circunstancia mas
frecuente; mas de un cuarto de la muestra lo hizo en embarazo o el parto; un cuarto porque su pareja
tenia VIH; y un cuarto por haber tenido sexo sin protecciéon. Con porcentajes bajos, igualmente es
preocupante aquellas que fueron testeadas sin su conocimiento (lo cual es ilegal) o en un contexto
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pre-ocupacional (lo cual, aun con consentimiento, vuelve dudoso el margen de accién con el que
contaban para aceptar hacerlo).

Es necesario reforzar la oferta y acceso al diagnéstico por fuera de la situacion de embarazo y parto.
El control prenatal sigue siendo una de las situaciones mas frecuentes de deteccién del VIH. No es el
mejor momento para enterarse de un resultado positivo. Segun los datos de nuestra investigacion,
se registran situaciones incluso de mucha tensién y violencia, como dar el resultado a la pareja o la
madre de la mujer, antes que a ella; la falta de confidencialidad y de orientacién, o el maltrato. En
otros casos, el trato de los profesionales y los servicios ha sido encomiable, y dio inicio a un vinculo
terapéutico que prosiguié luego del nacimiento del hijo o la hija.

El porcentaje de mujeres con VIH con ligadura tubaria, que supera al 10 por ciento de la muestra
(bastante mas elevado que los porcentajes registrados en estudios con poblaciéon femenina general),
asi como algunos testimonios del componente cualitativo, invita a investigar el tipo de consejeria y
consentimiento para la adopciéon de métodos anticonceptivos permanentes.

Menos de un quinto de la muestra considera haberse infectado el afo previo al diagnéstico; cuatro
de cada cinco mujeres piensan que la infeccion tuvo lugar mas de un afo antes o no podria determi-
narlo. Cuatro de cada diez tenia sintomas al momento del diagnéstico. Seis de cada diez lo hicieron
por indicacién de un médico y tres de cada diez por iniciativa propia. En todo caso, los datos mues-
tran que el diagndstico, para la mayoria, no tiene lugar enseguida después de la probable circuns-
tancia de infeccion; el diagnéstico tardio descrito puede tener consecuencias muy negativas para la
salud de estas mujeres y amerita profundizar en su estudio.

8. Un dato preocupante es la baja cobertura de la consejeria pre-test y, muy especialmente, post-
test. Casi el cuarenta por ciento de la muestra de mujeres recibié su resultado positivo sin ninguin
tipo de charla o consejeria. El impacto emocional del resultado y los caminos a seguir dependen en
gran medida de la consejeria. Y la falta de consejeria post-test aunada al diagnéstico tardio complica
considerablemente el seguimiento de estas mujeres.

9. La necesidad de intervenir en los contextos inadecuados de la realizacién del test y la comunica-
cion del diagndstico se refuerza al conocer los datos sobre “expectativa ante el resultado”: para seis
de cada diez mujeres, el resultado positivo fue totalmente inesperado; s6lo dos de cada diez dijeron
que esperaban un resultado asi.

10. Noventa por ciento de la muestra se habia hecho ya al menos un primer conteo de CD4. Un ter-
cio no recuerda el resultado. Del total de la muestra, cuatro de cada diez dijeron haber recibido un
resultado de 350 CD4 6 mas, y dos de cada diez dijeron haber recibido un resultado de menos de 350
CD4 (y una de cada diez refirié un resultado de 200 CD4 o0 menos).

Mas alla del evento en algun de los caso estudiados de encontrarnos en una primoinfeccion, estos
datos dan el piso y el techo, en términos de resultados de CD4, de qué proporcién llega tardiamente
al diagnéstico, llega teniendo que comenzar inmediatamente el tratamiento antirretroviral. También
da la pauta de un porcentaje minimo preocupante (10%) que llegan ya en situacién inmunoldgica
bastante complicada.

Un cuarto de la muestra dijo haber tenido neumonia, y fueron mencionadas también la toxoplasmo-
sis, la tuberculosis, las hepatitis, y otras enfermedades relacionadas con el VIH.

11. La absoluta mayoria refirié haberse infectado a través de relaciones sexuales desprotegidas con
un varon, y entre ellas una alta proporcién sefala que éste era o es su pareja estable. Un cuarto dijo
que se trataria de una relacién ocasional. Un pequeio porcentaje (3,6% de quienes dijeron haberse
infectado a través de sexo con un varén) dijo que se trataria de un cliente sexual. El porcentaje de
transmisidn por uso inyectable de drogas es muy bajo.

Llegado a este punto, es conveniente y necesario desmontar qué esconde la categoria “transmisién
heterosexual” del VIH hacia las mujeres: cdémo son las relaciones, como fue el contexto especifico
probable de infeccién, y los contextos y modalidades de infeccion de sus compaieros sexuales.
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12. Antes de recibir el diagnéstico de VIH, sélo una minoria de las mujeres sabia si su pareja vivia
con VIH: al momento del diagnéstico, menos del 10 por ciento de las mujeres que estaban en pareja
sabian que su comparero era seropositivo. Luego del diagndstico de ellas, sea porque él se testea o
porque le cuenta su estado seroldégico que mantenia oculto, 50 por ciento de las mujeres que estan
en pareja saben que conviven con un compafnero seropositivo.

13. Preguntadas sobre como se infectd el varén que les transmitié probablemente el VIH a ellas, la
mayoria sefiala que se trataria de relaciones sexuales con otra mujer; un tercio menciona la posibili-
dad de relaciones con una trabajadora sexual/mujer en situacién de prostitucion. Veinte por ciento
lo atribuye al uso inyectable de drogas. Y doce por ciento al sexo con travestis y/o con otros varones.
Diez por ciento dice que su companero se infectdé cuando estuvo privado de libertad. Catorce por
ciento no sabe cémo pudo él haberse infectado.
El andlisis de las trayectorias y las escenas sexuales, probables contextos de infecciéon, muestran la
inclusién de circunstancias variables, algunas excepcionales y otras frecuentes. Si para muchas mu-
jeres se trata de relaciones sexuales y afectivas con una pareja sin mediar otras consideraciones (no
ha habido uso inyectable de drogas, ni situacion de prostitucién, ni privacion de libertad, ni uso
abusivo de alcohol o violencia conyugal), para un conjunto también considerable la “transmisién
heterosexual” viene determinada por estos otros elementos de produccién de vulnerabilidad.
Como dijimos, algunas practicas y situaciones dan cuenta de escenas protagonizadas y/o experi-
mentadas por las mujeres, y de trayectorias subjetivas y relacionales que se materializan aqui en la
infeccién, pero que van mas alla del VIH. La transmisién del virus puede darse en determinadas esce-
nas excepcionales o tipicas: buscando un embarazo, o en una pasién quiza potenciada por drogas o
alcohol, entre muchas otras escenas tipicas que incluyen a menudo la dificultad o imposibilidad de
negociar con la pareja el uso del preservativo. La transmision del virus sucede en trayectorias sexua-
les, afectivas, familiares, laborales, que pueden o no incluir determinadas practicas y situaciones de
mayor riesgo ante la infeccién.
En términos de experiencias personales:
+ 46,9 por ciento fue victima alguna vez de violencia fisica por parte de una pareja
+ 24,9 por ciento aspird alguna vez cocaina; 6,9 por ciento se inyectd drogas; 13,1 por ciento fumé
pacoy 20,6 por ciento dijo haber tenido problemas con el alcohol
+ 12,7 por ciento hizo alguna vez trabajo sexual; y
+ 6,5 por ciento estuvo alguna vez privada de libertad (recuérdese que no se encuestoé a poblacion
en situacion de encierro).
El 80 por ciento de la muestra no estuvo en situacién de prostitucion, ni privada de libertad ni utilizé
drogas inyectables. El 20 por ciento restante estuvo en al menos una de estas tres situaciones.
En términos de parejas:
+ 51,4 por ciento tuvo alguna pareja con problemas con el alcohol; 25,2 por ciento que consumia
paco; 26,0 por ciento que se haya inyectado drogas; y
« 22,4 por ciento estuvo con alguien con experiencia de privacion de la libertad.
El 44,1 por ciento no estuvo en situacion de prostitucion, ni tuvo sexo con alguien con experiencia de
privacion de libertad y/o uso de drogas inyectables. El 55,9 por ciento restante, estuvo en al menos
una de estas tres situaciones. Casi el veinte por ciento estuvo en al menos dos.
Queda claro que el involucramiento de las parejas masculinas en la prevencion, tratamiento y acom-
pafamiento de infeccién por VIH necesita ser estudiada en mayor profundidad, con el fin de propo-
ner medidas para reducir el impacto del VIH en las mujeres.

14. Uso de alcohol, uso de drogas y VIH: los datos epidemiolégicos y las comprobaciones en ca-
sos individuales habian mostrado la relacidn directa entre el uso de drogas por via inyectable y la
transmisién del VIH. A diferencia de los aflos noventa, hoy se registra una drastica disminucién de
los casos de VIH/sida asociados al uso inyectable. Sin embargo, como dijimos, el uso de drogas esta
presente en al menos tres aspectos: por las trayectorias previas de las mujeres y sus parejas actuales
o pasadas en el uso inyectable; por la asociacién entre uso de drogas y transmisién del VIH, no en
tanto via de transmision por la practica inyectable del uso, sino por las escenas y contextos de vul-
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nerabilidad sexual y relacional que el uso intensivo de drogas alienta y potencia; y por la vulnerabi-
lizacién subjetiva que el uso de drogas y alcohol produce en mujeres a cargo de sostener relaciones
de pareja y familiares con usuarios intensivos o problematicos. La combinacién de estas situaciones
y practicas, con otras que suelen estar asociadas, como las experiencias de privacién de la libertad
(indisociables de las experiencias de consumo y trafico de drogas ilegales), las relaciones sexuales y
afectivas en contextos de tranquilidad o descontrol, asi como la situacién de prostituciéon que una de
cada diez mujeres sefialaron haber transitado, confluye en un cuadro de vulnerabilidad individual y
social que permite, si no potencia, la transmisién del VIH. La vulnerabilidad que hemos mencionado
como programatica, es decir la que resulta de las acciones e inacciones del sistema de salud y del
Estado en general, aparece aqui mediante la criminalizacidn de ciertas practicas, la estigmatizaciéony
la insuficiente intervencién en materia de discriminacion e inequidad de género.

Mostrar que las practicas de uso de drogas estan vinculadas a la infeccién por VIH, aun cuando este
vinculo no resida Unica ni principalmente en la modalidad inyectable, invita a investigar e intervenir
en relacién con esta vulnerabilidad compleja que tiene sus dimensiones de género y sociales, y que
se refleja en datos sobre infeccién por VIH.

15. Al momento del diagnéstico, 75 por ciento de las mujeres estaba en pareja estable y bastante
duradera, y 25 por ciento sin pareja estable. Luego del diagnéstico, 60 por ciento de quienes estaban
en pareja siguieron juntos, y el resto no: se separaron (por razones vinculadas al VIH un 17% y por
otras razones 15%) o él fallecié (7%).

Hoy, la mayoria de las mujeres encuestadas viven en pareja con un varén, de manera estable: 60 por
ciento de la muestra se encuentra en esta situacién (un uno por ciento esta en pareja con otra mu-
jer). Para ellas, ya sea que se trate de una pareja serodiscordante o no, el desafio de sostener el sexo
seguro a lo largo del tiempo no es menor. También lo es compatibilizar el hecho de vivir con VIH con
los proyectos de maternidad y/o con la planificacion familiar.

Para el 40 por ciento restante, la mayoria sexualmente activa y en edad reproductiva, el desafio pasa
por rearmar la vida y vislumbrar la posibilidad de una nueva pareja. La incertidumbre de si, como y
cuando contar al otro que se vive con VIH es una de las principales preocupaciones de estas mujeres.

16. El 80 por ciento de la muestra tuvo relaciones sexuales el tltimo afio, en mayor proporcién las
mujeres con pareja estable que quienes no estdn en pareja. Si bien se manifiesta una proporcién
con una vida sexual menos satisfactoria que antes del diagndstico, en general dicen tener una vida
sexual muy o bastante satisfactoria; para algunas, esto sucede luego del impacto inicial del diagnés-
tico y/o cuando rearman una vida en pareja.

17. Practicas y situaciones actuales de vulnerabilidad: la mayoria de las mujeres usa preservativo,
pero no siempre. Para el sexo vaginal, lo usan siempre algo mas de la mitad de las mujeres, mientras
que para el sexo anal (sin riesgo de embarazo) sélo un 40 por ciento y para el sexo oral menos del 25
por ciento.

Tomando como indicador la tltima relacién, un tercio dijo haber usado preservativo, independiente-
mente del tipo de pareja (estable o no). En situacién de trabajo sexual, once usaron y una no.

Para casi la mitad de las encuestadas, el uso de preservativo fue motivo de desacuerdo o de tensién
con su pareja o parejas en el Ultimo afo.

Respecto de practicas de riesgo, el uso inyectable de drogas fue muy bajo, el uso no inyectable fue
mas alto (10% aspird cocaina o tuvo problemas con el alcohol). Casi el 20 por ciento fue victima de
violencia fisica por una pareja, y mas del 20 por ciento estuvo con alguien con problemas con el
alcohol.

18. Casi la mitad de las mujeres se cuidan de un embarazo no buscado, pero no necesariamente con
métodos considerados eficaces, ya que el uso del preservativo muchas veces es entendido en su do-
ble funcién de prevenir ITS y embarazos. Mas del diez por ciento dijeron tener ligadura tubaria. Entre
quienes dicen ser fértiles, menos de un tercio usan pildoras, 13,5 por ciento un DIU y 7,2 por ciento
inyecciones hormonales. Seis por ciento usan el método del retiro o abstinencia periddica.
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Tres de cada cuatro mujeres encuestadas tiene hijos. Un tercio dijo querer o planear tener (mas) hijos
en el futuro.

Integrar entonces seguimiento y tratamiento de la infeccién por VIH, con anticoncepcién y planifi-
cacion familiar (para no tener o para tener hijos) es uno de los principales desafios para una politica
integral destinada a estas mujeres, parejas y familias.
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