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Introduccion

El virus de inmunodeficiencia humana adquirida hace muchos afios que dejé de ser una realidad ligada solamente a
sectores de riesgo. En El Salvador, se han reportado 24,756 casos de VIH de los cuales 9,236 fueron mujeres. Segin
investigaciones del PNUD, basadas en las estadisticas del SUMEVE, por cada |.7 hombres infectados hay una mujer

que adquiere el virus, es por ello que se considera que el VIH estd tomando rostro de mujer.

Las mujeres son mds vulnerables que los hombres en muchos aspectos. Por la parte bioldgica, la mujer es de
2 a 4 veces mas vulnerable a contraer el virus que el hombre. Otras variables son de cardcter social y cultural,
causadas por los estigmas o costumbres errdneas, dictadas por la sociedad misma en cuanto a la diferencia de
comportamientos entre género. Se habla de una doble discriminacién que sufre la mujer: La primera es de género
y la segunda, por ser portadora del virus del VIH. Diferentes organizaciones de salud han realizado investigaciones
acerca del VIH en las que la mujer queda en un plano secundario, generando un vacio en el conocimiento de sus

necesidades especificas como mujer con VIH, como contribuyente al ingreso familiar e incluso como madre de
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familia. Debido a esta problemadtica, el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD) junto con otras
ONGs, han unido esfuerzos para ayudar a las mujeres con VIH en nuestro pafs. Organizaciones como: REDSAL y
Visidn Propositiva, trabajan con grupos de mujeres portadoras del virus ddndoles apoyo y educdndolas al respecto.
El propdsito de la investigacion es poner en evidencia la labor realizada por las ONGs con respecto a la mujer
portadora. Se identificaron cambios en el comportamiento vy actitud de las mujeres que viven con VIH gracias a la
participacién en las actividades realizadas por las ONGs REDSAL y Visidn Propositiva, asi como la creacidn de nuevos

significados en torno a su condicién.
Delimitacion

El sujeto de estudio de esta investigacion fueron las mujeres salvadorefias que viven con VIH. Se trabajé con las
beneficiarias de las ONGs REDSAL yVisidn Propositiva. Estas mujeres se encuentran dentro de una fase de aceptacion
de su condicion, lo cual facilité la comprensidn de la evolucidn y cambio de significados en cada una de ellas. Se trabajé

de la mano con las facilitadoras que pertenecen al equipo de trabajo de las ONGs, y con personal del PNUD.

Marco tedrico

La investigacidn tiene su base de andlisis en un enfoque pragmético basado en la teoria de G. H. Mead (1938)."La
experiencia es ambas, el punto de partida y la meta de la busqueda cientifica, y el terreno de todos nuestros valores
y nuestros significados’ (Uriz Peman, 1993, p. 41). Se entendié como simbolo u objeto la condicién de portadora de

VIH y cémo ésta adquiere un significado especifico y es interpretada gracias a la experiencia personal o a su contexto
cultural.

El interaccionismo simbdlico

Es una teorfa comunicativa de la sociedad que se refiere al proceso de interaccidn entre humanos y simbolos
para la construccidn de significados. Esta interaccion simbdlica permite adquirir informacién e ideas, se

entiende el contexto, las experiencias propias y las de otros (Del Valle Ormefio & Salazar Tenorio, 2010).

Las percepciones, ideas y reacciones de los seres humanos -frente a las otras personas o a las cosas que los
rodean- se construyen principalmente por los significados que su contexto o sociedad les proporcionan.
También se adquiere un valor subjetivo en cuanto a las experiencias o interacciones particulares de cada
individuo, creando significados diferentes en torno a un mismo simbolo. Es por ello que una misma situacion
o condicién puede tener un valor o significado diferente incluso para personas pertenecientes a un mismo

sector social. Los significados construidos en torno a una idea estdn determinados tanto por factores
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externos como internos.

Las mujeres portadoras de VIH construyen significados alrededor de su condicidon, que pueden variar segin
diversos factores. Podemos entender que gran parte de lo que se conoce alrededor de las mujeres conVIH
estd determinado por aspectos tanto socio- culturales, como por valoraciones personales. La mujer conVIH
cuenta con cierta cantidad de informacién y ademads, recibe respuestas y percepciones de la sociedad en

general, esto le permite a ella crear sus propios significados hacia su condicién.

Sibien es cierto, la experiencia personal juega un papel muy importante en la construccion de los significados,
la informacidn o los mensajes transmitidos por la sociedad complementan este proceso de construccién. Es

asi como se puede valorar la importancia de la educacién y la informacién en cuanto al tema.

La mujer conVIH, crea una fusién a partir de los significados construidos por ella misma, su entorno, las ONGs y por

la gente que la rodea. Esta fusidn de significados se procesa por ella a través del “minding”, o proceso mental para

interpretacién de significados.

Las mujeres que viven conVIH se ven inmersas en escenarios variados donde los prondsticos de salud, discriminacién,
violencia, abusos de poder; etc., son extensos. Su condicidn como portadoras las puede hacer crear imdgenes de sf
mismas errdneas que contribuyen a una autoestima baja. Las ONGs buscan recrear el “self” o mejorar la imagen que
tienen de ellas mismas, tratando temas de autovaloracion y estima indispensables para gozar de una mejor condicién

de vida y salud dentro de su realidad social.

Teoria de la reduccién de incertidumbre

La comunicacién interpersonal tiene como uno de sus objetivos centrales la reduccién de la incertidumbre (Ferndndez
& Galguera, 2009, p. 39). La ayuda brindada por las ONGs simplifica la reduccion de la incertidumbre de las mujeres
con VIH ya que manejan una comunicacion de pares. Las personas que trabajan en las ONGs, en la mayorfa de los
casos, son también portadoras del VIH. Gracias a esto, se logra una empatia que facilita la comprensién y aceptacion

de la informacion, creando una mejor comunicacién entre ambas partes.

Estigma social

La sociedad crea categorizaciones para las personas, dicta qué cosas son correctas y naturales y cudles no, creando
una “identidad social”.

Existen atributos que son considerados como profundamente desacreditadores dentro de la interaccién social, dando
lugar a la estigmatizacion. La estigmatizacion reduce a la mujer con VIH, simbdlicamente, de una persona “normal” a

una persona con cierta disminucién en su valor social frente los demas.
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Los normales, segiin Goffman, son las personas que "“no se apartan negativamente de las expectativas particulares, de

lo que se espera de ellos” (Goffman, 1986, p. 15), es decir, los no estigmatizados.

La comunicacion juega también un papel importante puesto que “una comunicacion no sélo transmite informacion
sino que, al mismo tiempo, impone conductas” (Watzlawic citado por Miri¢, p. 4). Una estigmatizacion presentada
y difundida por la sociedad desencadena una serie de conductas negativas hacia las personas que sufren dicha

estigmatizacion.

Las mujeres con VIH, seglin esta teorfa, tienen el deseo de ser personas normales aunque la sociedad no se los

permita. Gracias a esto, la mujer misma crea una sensacion de rechazo y discriminacion constante de parte de la

sociedad debido a su condicidn, creando una auto-estigmatizacion (Goffman, 1986).

Muchas veces, los individuos estigmatizados intentan corregir su condicion de forma indirecta. Buscan el beneficio
de su condicién, tomdndolo como una ensefianza para la vida o una herramienta de aprendizaje y fortalecimiento
personal que, en algunos casos, es transmitido por estas personas como ejemplo hacia los demds. Las ONG buscan,

entre sus objetivos, que las mujeres con VIH tengan esta reaccidn positiva para que puedan salir adelante.

Estas mujeres, al tener una diferencia que no se revela de modo inmediato, tienen las gratificaciones que tiene ser
“normal”. Al darse cuenta de esto, esconden su condicidn y, en la mayorfa de los casos, terminan llevando una doble

vida.

Metodologia de la Investigacion

Se realizé una investigacion cualitativa descriptiva. Se utilizaron las herramientas de “historia de vida” y entrevistas para

su desarrollo, junto con el uso de fuentes secundarias.
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Modelo de analisis

ONG

- Trabajo
- Barreras Entorno Socio Cultural
- Relacion

Familia

Juicio Social

-———

Minding

Reduccion de
incertidumbre

MUJER
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- Cambios ' “NORMALES”
[ - Significado - experiencia 1 o o oo on z
1 - NEaesehes 1 -Discriminacion Y genero
! - Rutina .
' - Pasado U

- Aspiraciones

Estigmatizados

Trabajo Comunidad

Creado por: Elisa Hueck y Johanna Ramos

El modelo de andlisis presenta una fusién de las teorfas que forman la base del estudio. En este, se muestra el rol que
juega cada uno de los factores externos en la vida cotidiana de la mujer portadora y cdmo estos interactian para la
creacion de significados en la vida de la mujer conVIH. Se analizé cada una de las unidades de su entorno social para
entender asf el efecto que tienen tanto en el Self de la mujer portadora, como en la aceptacion y apropiacion de los

objetivos de las ONGs.

Conclusiones a partir del modelo de analisis
Pasado, realidad y contexto antes de conocer su diagnéstico

En los 4 casos investigados, encontramos situaciones que se consideran comunes en nuestra sociedad: las creencias
culturales y la falta de recursos dificultaron el acceso a la informacién sobre el tema. Por lo tanto sus conocimientos

se basaron en mitos, convirtiéndose asf en victimas de su propia ignorancia. Ademds, compartian el rasgo cultural del
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rol sumiso que juega la mujer en una relacion.

Estos y otros factores socio-culturales, crean significados en torno alVIH, aumentan la vulnerabilidad a adquirir el virus

y agravan el impacto al recibir la noticia de su diagndstico positivo.

“Usted tiene VIH”

Al enterarse de su diagndstico, la mayorfa de ellas entran en una etapa de negacion, es decir, rechazan la realidad

voluntaria o involuntariamente.

Desde el momento en que se enteraron de esta forma, ocurrié un choque de significados entre lo que ellas crefan saber
del virus y la nueva realidad a la que se enfrentaban. Como consecuencia, las mujeres presentaron comportamientos

o actitudes de aislamiento, rechazo al tema, ira hacia ellas mismas y su entorno, etc.

En los medios de comunicacion, siempre se ha manejado una linea de mensajes drésticos con el fin de crear conciencia
en la sociedad. Sin embargo, cuando una mujer es diagnosticada positiva, relacionan los mensajes publicitarios con su

condicién, lo cual las hace entrar en una etapa de depresidn, negacion y auto discriminacion.

La familia, pilar de supervivencia

La familia juega un rol muy importante dentro de la aceptacién de la condicién de portadora de las mujeres con VIH.
Entre los hallazgos de la investigacion se encontrd que en varios de los casos, la familia fue una fuente de apoyo y
esperanza para poder sobrellevar su condicidn. Sin embargo, la familia, al ser parte de los “normales’ segin Goffman
(1986), es participe del proceso de aceptacidn, compartiendo y acompafiando durante el proceso de aprendizaje del
tema. En el caso de las mujeres madres de familia que viven conVIH, la familia adquiere un valor adn mds importante,

puesto que sus hijos se convierten en el motor que las lleva a luchar por salir adelante.

Una mujer positivamente normal

El trabajo en conjunto que se hace con las ONG crea una mejora de autoestima y aceptacion de la condicion. Al
aceptar su condicién, mejora su calidad de vida, contexto vy relacién con su entorno. La mujer con VIH, es capaz de
hacer las mismas cosas que cualquier otra mujer; siempre y cuando tome las precauciones de salud. Es por esto que,
en la mayorfa de casos, sus necesidades se basan en la igualdad de oportunidades tanto laborales como sociales, no
sélo en su caso personal sino en el de todas las mujeres portadoras. Ser portadora no la hace diferente, la vuelve

especial en términos positivos, puesto que en sus manos estd la clave para ayudar a los nuevos casos existentes de VIH.

A partir de las nuevas experiencias adquiridas, sus significados y cddigos comunicacionales cambian. Por ello, el

proceso de minding que ahora realizan, hace que vean la vida de diferente manera. Se ven a si mismas como mujeres
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luchadoras y con disposicién de ayudar a los demas.
El papel de la mujer con VIH en la sociedad

Uno de los principales hallazgos en la investigacion es la capacidad que tienen las ONG para crear conciencia entre
las mismas mujeres portadoras. Una conciencia que no se remite a problemas personales o motivos que llevan a

contraer el virus, sino mas bien, una conciencia social ante sus pares.

Las ONG dan una razdn u objetivo a estas mujeres para seguir su lucha contra el virus, ya no por ellas mismas, sino
por las demds mujeres con o sinVIH. La problemadtica deja de ser personal y trasciende a una problemdtica social en

la que ellas se involucran para ser parte de la solucion.

Es asi como se pone en evidencia la bilateralidad del interaccionismo simbdlico ocurrido en la mujer con VIH. La
informacién ya fue adquirida por la mujer con VIH como la fusidn de significados pasados (experiencia) y nuevos
(ONG): estos pasaron por un proceso de reflexion y ordenamiento (minding) y es asi como, ahora, estas mujeres que
sdlo pensaban en la muerte y el supuesto estigma, ahora piensan en disminuir los casos de discriminacion, obtener

recursos para proyectos, procurar educacion sexual para todos, ayudar a sus pares y poner —como ellas explican — su

““granito de arena” para cambiar la realidad del VIH.

Conclusiones de las autoras

Esta investigacidn refleja una parte de la complejidad de ser mujer portadora deVIH. Este tema, extenso en contenido,
debe trabajarse a nivel multidisciplinario. El papel de la comunicacién, especificamente, juega uno de los roles mas
importantes y es un eslabdn presente durante todas las etapas y experiencias que vive la mujer conVIH. Ademas, se

presenta como una herramienta clave para el desarrollo de los objetivos y los programas de las instituciones.

La labor de informar adecuadamente a la sociedad en general y a las mujeres con VIH en particular, es el comienzo

para un cambio de actitud en cuanto al tema del VIH. Demasiadas veces la ignorancia, la incertidumbre y el miedo

son barreras que no permiten un cambio positivo en la sociedad.

Recomendaciones o aportes

e Programas para familiares

Una recomendacién es la creacidn de talleres impartidos para familiares de personas que viven con VIH. De esta

forma los familiares pueden solventar sus dudas con capacitadores y asi facilitar el proceso de aceptacion en el familiar

que vive con el virus.
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e Programas de insercion laboral y emprendedurismo

Se estima conveniente la creacion de programas de insercidn laboral y emprendedurismo para tratar la carencia de

oportunidades laborales.

* Estudio de comunicacion de pares

La comunicacion de pares se ha mostrado como una herramienta bastante eficiente a la hora de trabajar en
organizaciones que tratan problemdticas sociales. Se considera conveniente la realizacién de un estudio a profundidad

sobre esta herramienta para la creacién de un modelo que pueda funcionar para otras instituciones similares.
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