Mesa7 VIH / SIDA: Nuevas Agendas
Cuestiones de Etica, Politica'y Poder en mi investigacién autobiogr éfica con las
mujeresviviendo con VIH en la ciudad de La Paz.
Ponencia presentada a Encuentro Regiona “ Sexualidades, Salud y Derechos Humanos
en Améica Latina”’
7 al 9 de Mayo de 2003, Lima- Peru

Gracia Violeta Ross!

I ntroduccion

Lateméticade vih y sida? tiene alrededor de veinte afios en nuestras sociedades y se ha
escrito mucho acerca de la misma. Este Encuentro Regiona requiere una “agenda
nueva’ en temasrelacionados a VIH y a sida.

Es por esta razén que esta ponencia, no trata los problemas de salud publica versus los
derechos individuaes, las dificultades de la prevencién, e acceso a tratamientos, las
significaciones sociales de vih y d sida; todos estos, temas importantisimos
actualmente. Esta ponencia trata, exploray analiza las cuestiones de poder, de éticay de
politica vividas, explicita e implicitamente en mi experiencia de investigacion con €l

método autobiografico.

Esta agenda que contiene: poder /investigacién /liderazgo /género/ politicaen vihy sida,
€s una agenda nueva porque una buena parte de la investigacion en sida ha sido
fuertemente concentrada en la prevencion, con enfoques de salud publica y control

epidemiol dgico. Los aspectos biomédicosy clinicos del VIH? han sido los privilegiados
ala hora de invertir los fondos para investigacion. Poco se ha dicho y preguntado sobre
la forma en que € virus afecta las identidades de las personas y sobre cudes son las
relaciones de poder que se configuran en lainvestigacion y activismo del VIH y el sida.

Es una agenda nueva porgue se construye desde las sujetas con la “necesidad sentida’
(Stanley, 1996) y porgue hace interactuar las cuestiones de poder, éticay politica dentro
del proceso investigativo.

Concretamente, este ensayo mira e intenta analizar las interacciones e interrelaciones
entre los roles que asumo como: mujer con vih/ lider activistal investigadora. Explora
como la agenda activistay politica puede “servirse” de las otras y viceversa.

! Gracia Violeta Ross es activista por los derechos de las personas viviendo con vih y sida
(PVVYS) en la ciudad de La Paz Bolivia. Actuamente es Punto Focal Titular de la REDLA
(Red Latinoamericana de PVVS), Encargada del Capitulo Boliviano de ICW (Comunidad
Internacional de Mujeres viviendo con vih) y Coordinadora Voluntaria de la Asociacién Voces
VIHvas (Mujeres, nifias y nifios viviendo con vih). Se encuentra realizando su tesis de grado en
Antropologia con € siguiente tema: “Significados(s) del VIH para las mujeres con vih de la
ciudad de La Paz".

2VIH o SIDA se podrén leer como “vih” y “sida’ en este documento por cuanto la escritura de
estos términos en minusculas obedece a una posturaideol égicade las PVVS.

¥ Uso mayuscula porque en este momento me refiero al Virus de Inmunodeficiencia Humana
como ente hiolégico que afecta @ organismo. Utilizo “vih” cuando hablo de las personas que
viven con € mismo.



1. El contexto de la investigacién

Es necesario primeramente, poner alosy las lectoras en e marco del contexto en que se
escribid este ensayo. Los origenes del mismo tienen que ver con mis reflexionesy auto
cuestionamientos acerca de la forma en que se esta desarrollando mi investigacion para
laLicenciatura en la carrera de Antropologia de la Universidad Mayor de San Andrés en
la ciudad de La Paz Bolivia

Es importante mencionar el proceso de mi involucramiento con latematicadel siday la
insercion del mismo en la investigacion antropoldgica; puesto que la tradicion de la
misma en Bolivia, ha explorado vagamente |os temas “no énicos’, como es calificada a
menudo la problematica del sida.

Mi involucramiento con la teméatica del sida tiene que ver con e descubrimiento de mi
propio diagnéstico positivo a VIH en Mayo de 2000. Un proceso de aceptacion y
aprendizaje finalmente me llevaron a la decision de cambiar de tema de tesis, luego de
egresar de la carrera. Abandoné e tema “Uso(s) del microcrédito entre los
colonizadores  productores de café en e Canton Calama- Provincia Caranavi”,
adoptando la investigacion de los “ Significado(s) del VIH para las mujeres con vih en la
ciudad de La Paz”.

Una vez que supe que vivia con vih, mi vidatomé un cambio que se tradujo en muchos
cuestionamientos, inclusive de la ensefianza universitaria que habia tenido. Mi
“anterior” tema de tesis se concentraba en “el otro”. La realidad estudiada, gracias a
Dios, no era“mi realidad’. Para investigar el tema del sida, este mirada no era suficiente
ni ofrecialas respuestas que estaba buscando.

Fue entonces que decidi adoptar el método Auto/ biografico planteado por una corriente
de lainvestigacion feminista, especialmente por Liz Stanley (1996:5-6) quien sefiala:

“...como “autobiografiaintelectual”, un enfoque que se ocupa de hacer explicitos
los procesos a través de los cuales se llega ala comprension y alas conclusiones.
Ta enfoque rechaza € mito clave fundacionalista de la observadord
investigadora desinteresada; en cambio postula un sujeto que experimenta y
comprende €l centro de la vida intelectual e investigativa, un sujeto cuyos
procesos de razonamiento ontolégicamente basados proporcionan los
fundamentos para las afirmaciones del conocimiento y por lo tanto, para todo
empefio epistemol égico”.

“Este es un proyecto epistemoldgico por excelencia, en € sentido de que se
preocupa de hacer explicito como se produce e conocimiento y bajo qué
condiciones, |os fundamentos para sustentar |as afirmaciones de conocimiento, y
las fuerzas y debilidades de estas. También es un proyecto epistemoldgico
radical’, que se interesa por la forma como tales exposiciones pueden asi
proporcionar las bases parallegar a hacer afirmaciones de conocimientos rivales.
El proyecto reconoce que el conocimiento es fundamentado (es decir, tiene una
base ontolégica) y también que su radicdismo depende de la
representacionalidad misma que critica (es decir, las mismas exposiciones
analiticas que constituyen la autobiografia intelectual hacen afirmaciones

" Enfasisen € original.



referenciales)- que existe una relacion, aunque complegja, entre tal relacion
expuesta y larealidad acerca“de lacua se habla’ o “de que es’”.

Debo sefidar que la eleccion de este método también tuvo que ver con mi propia
necesidad de conocer € vih en mi viday construir un significado para el mismo, puesto
gue éste me acompafara toda la vida.

“No podia “dgjar de ser”, asi que sdlo me gquedaba la posibilidad de construir
precisamente a partir de lo que soy...”. “Esto implica, por una parte, identificar €
“yo’ en e contexto y momento dados (...) El “yo” también se debe andizar
Como presencia emisora de mensgjes sociales y étnico-culturales que trascienden
laindividualidad”.

Silvia Salinas (1999:1-2)

“Como dice Marcela Lagarde “ No hay nada como una buena teoria para vivir
la vida”. El punto de partida para la busqueda de una teoria del méodo es la
misma investigadora: su identidad, su historia, sus preferencias y sus deseos de
actuar en e mundo. La subjetividad, Igjos de estigmatizarse como “flagueza se
reconoce como la base inevitable y legitima que da la sustancia y fuerza a
trabajo de investigacion”

Susanna Rance (1998:47)

También es justo anotar que este proceso investigativo fue paralelo a la asuncién de
liderazgos politicos dentro del activismo. Esto significa que actlio, no solamente como
la investigadora, sino como la lider activista dirigente vigente en e movimiento de
defensa de los derechos de las PVV'S en Bolivia

Esta combinacion de roles, parecia en un principio, ser clave e ideal para lograr una
investigacion dialégica y horizontal (Schrijvers, 1991). Sin embargo la interaccion lider
activista /mujer con vih/ investigadora, produjo conflictos que no tienen resolucion
sencilla

2. Los conflictos previstos

El aporte de Rance y Salinas (2002) con los Mapeos Eticos, permiten adelantarse a los
conflictos éticos y predisponer una posible solucion. Algunos conflictos éticos fueron
vagamente percibidos durante la elaboracion del perfil de lainvestigacion.

a. La divulgacion de los resultados de la investigacion y de mi historia

El primer conflicto que enfrento como mujer con vih/ investigadora, es el tiene que ver
con la divulgacion de los resultados de la investigacion, de mi historia de vida y por
ende, de mi diagnostico. Este dilema se hace mas complejo cuando consideramos mi
historia familiar que implica a mi padre como un lider espiritua vigente en una
comunidad evangélica. Este conflicto fue previsto en el siguiente mapa:



FIGURA 1

M apeo Etico Narrativo: AnticipacionDecision/ Accion-Reflexion

Secuenciade| Dilemas Alternativas Andlisis Analisis Decisién
decision- éticos Pros Contras
accion enfrentados
Diseminacion | Como setrata | 1. Confrontar a | 1.BUsquedade | 1.Posbilidad | Esperar a
delos de una |@s resolucion de deestados | tener
resultados de | investigadora | discriminadores/as. conflicto, afectivos | informacion
la auto- autocrecimeinto | malos acausa | mas clara y
investigacion | observada del conflicto. |relacion
siento temor a directa con
la 2.Posesionarme | 2.Fatatotal a | las personas
discriminacion| 2. Estudiar al@s | en mi identidad | laéticacausa | que
acausa dela | discriminadores/as. de de discriminan.
divulgacion de investigadora | investigacion
mi historia de como no declarada.
vida. mecanismo de
defensa.
3. Ignorar al@s 3. Evasion del
discriminadores/as| 3. Posibilidad conflicto,
denormar su | posibilidad de
discursoy resurgimiento.
“corregir’ sus
percepciones.

La fila en cursiva fue agregada después de que cierto tiempo de investigacion habia
concurrido. Este dilema alln no esta resuelto, estara en estado latente hasta que la
defensa oral de lainvestigacion suceda.

Cabe hacer notar que a pesar del “empoderamiento” adquirido en el liderazgo y la
capacidad adquirida en temas de advocacy, esta es todavia una preocupacion
fundamental en mi investigacién y en la gecucion de mis actividades como lider. Como
todas las PVVS, estoy preocupada por la divulgacion de mi diagnéstico y por la
reaccion gue las personas tengan ante a mismo. En el fondo de esta preocupacion esta
anidado € miedo a ser estigmatizada y rechazada a causa del diagndstico.

b. La negociacion de las Historias de Vida

En cas toda la investigacion, la negociacion de los datos y, con mas razon, de las
Historias de Vida, se encuentran también dilemas éticos. Este conflicto tuvo que ver con
lainteraccion entre los roles de lider activistal investigadora.

Las mujeres con vih que agportaron con su Historia de Vida, tuvieron poca o ninguna
posibilidad de negarme su apoyo por cuanto soy la lider del movimiento. Ademés se
debe considerar la construccion “asistencial” del liderazgo que tengo y practico debido a
la influencia de la iglesia evangélica. En estas condiciones, la negociacion de las
Historias de Vida, se perfilaba cas como en el intercambio de “datos por ayuda’. Este
dilemafue provisto pero de dificil resolucién en cada caso.




FIGURA 2

M apeo Etico Narrativo: AnticipacionDecision/ Accion-Reflexion

Secuencia Dilemas | Alternativas Andlisis Andlisis Decision
de éticos Pros Contras
decision- | enfrentados
accion
Elaboracion Como 1. Utilizar la | 1.Empoderamiento 1l Las Reconoci mis
de historias | Investigadora| agendadela | delas mujeresy mujeres | movimientos
devida activista | investigacion reclusiéon de puedenser |entre uno y
utilizo la parael personas parala | “obligadasa |otrorol mujer
oportunidad | activismo. causaactivista. | participar” en | con vih/
de laagenda |investigadora/
realizacion debido alas |lider activista
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vida para inequitativas [El  proximo
“empoderar” investigadora- | paso es
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datos. mujer.
2.Abstenerse | 2.No se produce
delaagenda | una“intervencion” | 2. Se pierdela
activista amanerade oportunidad
duranteel | “empoderamiento” parala
proceso de | 0 “ensefianza’ y se agenda
investigacion. | lasdgaredizar | activista La
SUS propios relacion ya
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3. Declarar 3.Las mujeres activista.
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alas mujeres participar de 3.Posibilidad
antes de ambas agendas. | derechazo a
comenzar y compartir su
preguntar por historiay de
Su posicion. distorsion de
datos, cuenta
un “ideal”
porgque me
ven como
“lider”.

El solo hecho de “reconocer” la interaccion de los roles y de declararla, no resuelve el
conflicto latente de relaciones de poder implicadas en la combinacion:



FIGURA 3
ESQUEMA DE RELACIONESDE PODER

Mujer con vih----------- Mujer con vih
Lider -----------m-mmmmmmm oo Mujer con vih
| NVestigagdorar----=-=-=-========mmmm e e Mujer con vih

Es posible percibir que la relacién de poder existente se hizo mas intensa cuando los
roles de lider e investigadora se combinaron. La “colaboracion” con la Historia de Vida
sirvio como “pago” debido a una “ayuda’ que alguna mujer habia recibido.

Es importante sefidlar que las mujeres eran conscientes de esta relacion de poder
agudizada. Practicaron formas de resistencia a mi gjercicio de poder. Fallaron alas citas
para las entrevistas, respondieron de forma concretay tagjante a las preguntas “si”, “no”,
“no s&’ y en algunos casos, declararon especificamente que no deseaban tratar

determinado tema.

Este dilema merece mayor reflexion. La eleccion del método autobiogréfico tenia que
ver con e deseo de ideal de una investigacion “dialégica’, desde adentro, desde las
mujeres con vih. Sin embargo el vih por si mismo, no anul6 las inequidades y bs
relaciones de poder que ya existian entre las mujeres entrevistadas y yo, en agunos
casos, la brecha de poder se agudizo.

Schrijvers (1991:4-5) lo habia notado en su investigacion y lo declar6 de esta forma:

“Sin embargo, a medida que empezamos a corfiar las unas en las otras, se me
hizo cada vez mas dificil utilizar las técnicas ‘normales de investigacion (...)
Noté desde que habia renunciado a mi posicion como ‘solo investigadora® que
me percataba cuan frecuentemente las mujeres tendian a dirigirse a mi como las
persona mas poderosa, la ‘experta’, la ‘autoridad’. Me senti muy incomoda en
este papel. ¢Me habian mirado ellas siempre de esta forma?’ (...)En realidad la
brecha de poder nunca desaparecio, pero se abrié mas a lareflexion y perdio su
rigidez”.

Patai (1998: 141,149) también nos habia advertido que la simple declaracién no resolvia
los problemas de poder y éticos de la investigacion. Esta autora es més radical y sefiala
gue lainvestigacion ética no existe:

“Este modelo de proveedor y extractor, sin embargo, se encuentra enturbiado por
el hecho de que la investigadora juega € rol no solo de capitalista sino también
de obrera (...) Desde € punto de vista de la labor de la investigadora, la historia
de vida aparece como una mera potencialidad que espera ser realizada. (...) Una
estrategia que esta en boga es “situarse” mediante €l anuncio previo: “Como
heterosexual blanca de clase obrera..””Como activista feminista negra..”. A
veces estos tropos suenan como disculpas, pero con mayor frecuercia se
despliegan como distintivos. De cualquier manera, emanan olor a fraude, porque
la suposiciéon subyacente parece ser que al identificarse ha cumplido con su
deber de respeto “por la diferencia’- a haber confesado la parcialidad,



reconocido € privilegio, o tomado posesion de la opresion, y gque ahora esta
libre”.
En la redaccion de mi Capitulo de Etica comprendi que los dilemas éticos imbricados en
este juego de lider activistal investigadora eran muy complegos. Decidi comparar mi
investigacion hasta ese momento, con las caracteristicas que Schijvers (1991)
presentaba para la investigacion “dial6gica’. Los resultados son estos:

FIGURA 4

CUADRO COMPARATIVO DE LA INVESTIGACION DIALOGICA
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conceptos y | proveedoras de datos-
categorias, discutir
resultados y
determinar el curso
y los resultados de
la  investigacion

reside en
investigadora e
investigadas

c. El mutuo usufructo de las agendas investigativa/ politica

“Mi intervencion entre investigacion-activismo es llevar lo privado alo publico”

Un dilema frecuente es e usufructo que realizo de la agenda investigativa para la
politica o viceversa. Asumiendo los roles mujer con vih/ investigadoral lider activista,
en cada momento, de acuerdo a mi conveniencia y a sujeto de la relacion. Esto se
reflegga en mis propias declaraciones y en las relaciones que establezco, de acuerdo a las
cuales asumo uno u otro rol.

FIGURA 5
MAPA DE RELACIONES
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* Diario de Campo N° 8 LP/20/06/02 Nota reflexionada durante € || Encuentro
Latinoamericano Mujer en Cienciay Politica.



Este esquema demuestra que es la identidad de lider la que funciona como “carta de
presentacion”® legitimando los otros discursos y agendas.

Mi tesis es en si misma, una estrategia de prevencion y de generacion de respuestas
favorables en la sociedad para las PVVS. Es una forma de demostrar que las PVV'S no
somos solamente “pacientes’, sino que también somos personas capaces, productivas,
cuestionadoras y propositivas. Por eso hice mias las declaraciones de Feixa (1998:181):

“...la subalternidad no implica necesariamente sumision y la marginacion no
implica necesariamente marginalidad (...) una solucién simbdlica, y por tanto
ilusoria, pero no por ello su papel es menos importante, ya que sirven para
conferir a los jévenes identidad social en € dificil transito (...) Gracias a €llas,
los jévenes pueden negociar colectivamente su existenciay convertir un estigma
de marginacién en un emblema de identidad®”

Entonces, la tesis es mi estrategia para convertir €l estigma del VIH en un emblema de
identidad. También es una estrategia para “dar la cara’ en la agenda activista:

“La estrategia, consistia en presentar mi experiencia de forma académica: “Yo
investigo este tema’. Si era tan dificil ocultar el diagndstico, lo mejor era
declararlo pero sin perder € control de la construccion de esa historia'y de su
diseminacion: “Yo cuento mi historia’. También implicaria aferrarse a la
identidad de investigadora y tener un discurso previamente elaborado” (Ross,
2002:7).

La identidad de investigadora casi siempre funciondé como un elemento legitimador del
discursos “no es una historia morbosa sino una investigacion académica’. También
actto como €l reducto de empoderamiento de los otros roles:

“Hay que mostrar seguridad y presentarse como experta en e tema. Yo doy
charlas a estudiantes de medicina y a otras audiencias, me presento como
antropologa experta en género y VIH y a final de la charla les digo “yo soy la
mujer de esa historia’, refiriéndome a un articulo que escribi, se llama SIDA y
VIDA. Muestra que a igua que la diferencia entre las palabras SIDA y VIDA,
es s0lo una letra; la diferencia entre mi vida y la de dlos, es solo un virus’ (Red
Asiaicade PVVS, 2002: 50).

d. ¢Etica o Politica?

Las interacciones que se juegan entre estos tres roles, demuestran que el gje central es el
poder. Este poder pone en tension las relaciones éticas o politicas con los diferentes
actores. El tipo de relacion, ética o politica, se define tomando el cuenta el sujeto parala
relacion.

Punch (1994:95) sefida que € trabgjo de campo es sencillo y que se trata de
“simplemente hacerlo” {ust do it). Sin embargo € mismo autor dice que antes de

> Las connotaciones de “liderazgo asistencial” se analizardn en adelante”.
® El subrayado es mio.



“simplemente hacerlo” es necesaria una reflexion sobre las dimensiones éticas y
politicas de la investigacion

Sieber (1993:14) sefida que la ética tiene que ver con la aplicacion de un sistema de
principios morales para prevenir € dafio a otrog/as. La politica tiene que ver con los
métodos y estrategias usadas para conseguir una posicion de poder y control. La éticay
la politica estén entretejidas en lainvestigacion cualitativa. Ambas obedecen a intereses
y sentimientos (de una mismay de los otrog/as). Sieber sefiaa que este asunto debe ser
reconocido. Igualmente analiza las relaciones del/la investigador/a con los politicos/as,
con los medios masivos de comunicacion y con los grupos especiales de interés.

Rance (1999:1) sefiala que su propia experiencia en investigacion le ha mostrado que:

“La ética’, como filosofia de la moral, pertenece al campo de la reflexion y e

didlogo. Como investigadores/as podemos optar méas féacilmente por e
comportamiento ético en relaciones laterales con nuestros pares, o ‘hacia abajo’,
CON personas que se encuentran en situaciones de inferioridad o desventagja frente
a nosotros/as (Schrijvers 1991:162) (...) La politica, en cambio, pertenece al

terreno de la lucha, la confrontacion y € intento de sacar ventgja de una
situacion parcialmente conflictiva. Cuando estamos defendiendo una postura
frente ala oposicion rea o imaginada- de alguna fuerza que estimamos como
potencialmente superior, recurrimos a la politica para hacer valer o nuestro. Nos
expresamos en forma mas categdrica, negociamos con fuerza o sutileza,
escuchamos menos al/la otro/a y hasta usamos téacticas subversivas para lograr
nuestro fin”.

Esta investigacion tiene que ver con intereses éticos y politicos que se han entretejido,
intercambiado y usado de acuerdo a los intereses de las agendas de investigacion y
activismo.

Estableci relaciones éticas con personas en situacion de desventaja (algunas mujeres con
vih) durante la investigacion, estas relaciones también estéan permeadas de intereses
politicos por cuanto existe una “representacion” de las mujeres con vih, auto atribuida
enmi rol de activista. Esta Situacion ha hecho complejas las relaciones con cada una de
las mujeres investigadas y en adelante se presenta un analisis con cada una de ellas. La
cita principal al inicio de este capitulo revela las intenciones de usufructo mutuo de las
agendas activistal investigativa de acuerdo a las necesidades da cada situacion.

A la pregunta ¢Ftica o Politica? la respuesta es. ambas y ninguna. Ambas vienen de la
mano y juegan en diferentes momentos. Aungue el ideal se referia a una relacion ética,
larealidad de esta investigacion mostrd gque tanto |os aspectos éticos como |os politicos
son de complgia resolucion y se presentan de acuerdo a las caracteristicas del rol
asumido ese momento (investigadora/ mujer con vih/ lider activista), de acuerdo a la
persona investigada (médico/ mujeres con vih/ lideres activistas, etc.) y de acuerdo a la
Situacion en que se generaron los datos (entrevistal foro publico/ consulta médica/
entrevista en television/ reunion de PVVS, etc.).

El siguiente esquematrata de expresar la complejidad de las relaciones mencionadas:

" Enfasisen d original.



FIGURA 7 , ,
ESQUEMA DE RELACIONESETICASY POLITICASEN LA
INVESTIGACION

3. Los conflictos latentes

Existen conflictos latentes que se haran evidentes en el gercicio de los tres roles
mencionados.

a. La construccion del liderazgo asistencial
Cas todas las menciones de liderazgo entre estas interacciones que realizo, tienen que
Ver con una construccion “asistencial” del liderazgo.

La “ayuda’ que como lider ofrezco, es una estrategia de negociacion para la agenda
investigativa y, al mismo tiempo de “legitimacion” de mi liderazgo que ademas, es
“voluntario”, esto es, no remunerado econdmicamente.

A esta congtruccion de “apoyo” y de “voluntariado” hay que agregar la influencia
evangélica para mi construccién de liderazgo. Las ensefianzas evangélicas sefialan que
Dios mismo vino a este mundo como un ser humano cualquieray que siendo Dios vino
para servir: “Porgue € Hijo del Hombre no vino para ser servido, sSino para servir, y
para dar su vida en rescate por muchos’ (Marcos 10.45, Santa Biblia).

Se diria que, practicamente, naci en laiglesia. La iglesia se reunia en mi gargje. Estuve
aprendiendo de la Biblia desde que tenia uso de razén. Mi relacion con Diosy laiglesia



no ha terminado. Es dificil anular la influencia de estas construcciones en mi definicion
deloqueesy hace d o lalider.

Sin embargo, explorando més el tema del poder, pude aprender que nada es “gratis’,
todo gercicio de voluntario tiene un interés, aunque la ganancia sea simbdlica, asi como
por giemplo es el “prestigio”.

La otra linea de andlisis, ligada a la lider que apoya, es la lider que ha triunfado, la
heroina. Varios autores contribuyen a este andlisis.

Por gemplo, Senge (1992:419) en su criticaa liderazgo tradicional sefiala que:

“Los lideres, sobre todo en Occidente, son héroes®, grandes hombres (y en
ocasiones mujeres) que “avanzan a un primer plano” en tiempos de crisis.
Nuestros mitos predominantes sobre €l liderazgo alin estdn dominados por €l
capitan que dirige la carga de caballeria para rescatar a los colonos asediados por
los indios. Mientras prevalezcan esos mitos, reforzaran en énfasis en los hechos
de corto plazo y los héroes carisméticos y no en las fuerzas sistémicas y €
aprendizaje colectivo. La vision tradiciona del liderazgo se basa en supuestos
sobre la impotencia de |la gente, su falta de visién personal y su ineptitud para
dominar las fuerzas del cambio®, deficiencias que slo algunos grandes lideres
pueden remediar”.

Es necesario notar la construccién de la lider- heroina, en este caso, sobre el supuesto de
la incapacidad de otras mujeres con vih para generar esta respuesta. Igualmente
interesante es la connotacion étnica, colonia y bdical® que e autor rediza en la
metafora de la caballeria que rescata de los indios.

Hankiss (1981) analizo las construcciones de la Historias de Vida sefialando estrategias
gue las personas utilizamos para construir nuestra vision de la historia. Este es €
esquema que Hankiss presentay que utilizaré en €l arélisis de mi Historia de Vida
FIGURA 8

ESTRATEGIAS DE CONSTRUCCION DE LA HISTORIA DE VIDA™

Imagen actual de uno/a mismo/a Imagen dela nifiez Tipo de estrategia

buena buena dinastica
buena mda antitética

maa buena compensatoria
mala mda auto absolutoria

El proceso de construccion de mi historia de vida todavia no ha terminado. Sin embargo
puedo decir que la estrategia en la que me ubico es la tercera. Podria definir mi
estrategia como la antitética. Esto implica entender que a pesar de todos los
acontecimientos vividos, he logrado superar las crisis y ahora soy una lider vigente.

8 Enfasisen el original.

9 Enfasis mio.

10 |_ametéafora de guerra, es mucho més evidente en lateméticadel sida: “laluchacontrael sida’ y fue
ampliamente analizada por Susan Sontag (1988) El SIDA y sus metéforas. Barcelona: Muchnik Editores.
™ Mi traduccion del original en inglés. Hankiss (1981:205).



Aqui se hace presente la visién de la heroina que ha podido sobrellevar las crisisy que,
hoy en dia“ayuda’ alas personas mas necesitadas.

Este proceso es complejo y debe ser ademas, dindmico, es posible que uno/a mismo/a
vea su propia historia de vida dentro de diferentes estrategias en diferentes momentos de
su vida

Diferentes autores que trabgjan con Historias de Vida han notado la tendencia a la
congtruccion de la historia de vida en términos de heroismo que los y las lideres
tenemos. Asi lo sefidla Wilkie (1974:93) explicando esta construccion en € término
elitore:

“¢Qué significa elitore? En e concepto que se presenta aqui, este término se
refiere & 1) la percepcion que tiene un lider de si mismo, 2) la organizacion de
ideas acerca de su pasado (y € pasado de su grupo) y 3) lajustificacion ante si
de acciones por las cuales le da sentido a la historia de su vida. El concepto de
“lore” viene a caso por varias razones. Primeramente, porgue tiene un sentido
de “sabiduria’ personal adquirida por medio de experiencias acumuladas en €l

transcurso de la vida. Segundo, la idea de “lore” esta relacionada con la
construccién de mitosy el autoengafio necesario para la proteccion del ego en la
media en que € lider lucha con un mundo de complgjidades que comprender en
forma parcia y de las que puede no ser consciente. Y, tercero, el concepto indica
gue este conjunto de informacién generalmente no es expresado por escrito; més
bien representa un estilo de vida que € lider da por supuesto”.

El autor sefida que los lideres a menudo, hacen méas por mantener su leyenda que por
destruirla. Igualmente dice que las construcciones de su propia historia tienen que ver
con el mito y la leyenda pero también con la proteccién del ego?.

“Los lideres politicos advierten con frecuencia que s desean que sus ideas les
sobrevivan, la construccién de un mito acerca de ellos mismo puede resultar
necesaria®®(Wilkie, 1974:135).

Cuando ingrese en el activismo, esta tarea fue parte del proceso de aceptacion de mi
diagnostico. En genera se dice que una persona con vih atraviesa mas o menos las
siguientes etapas. negacion, ira, depresion, pacto, aceptacion.

Es el pacto el que le permite seguir adelante a mucha gente. Se expresa en |as siguientes
ideas: “s ayudo ala gente Dios me dara més dias de vida’, “si ayudo a los que tienen €l

virus, no me olvidaran aunque muera joven”’. Pienso que fueron también estas
motivaciones, ademas de la necesidad sentida, las que me llevaron a involucrarme en €

liderazgo.

b. La construcciéon de mujer
Otro conflicto latente es la definicidon de “Mujer” que tengo y que utilizo a la hora de
seleccionar alas personas entrevistadas y a ahora de definirme yo misma.

12 Sefiala que |a Psicohistoria tiene aportes importantes en este campo.
13 Enfasisen el original.



Primero sera necesario sefidlar que yo nunca cuestioné mi identidad sexual o genérica,
simplemente me asumia como mujer heterosexua por naturaleza, por haber nacido de
esta manera. Esta vision de mujer fue y sigue siendo influida por las ensefianzas de la
iglesa evangdlica de la cual soy miembro. Para la iglesia evangédlica, mujeres son
solamente aguellas biol6gicamente nacidas con vagina y quienes tienen el
comportamiento de una mujer. Debo reconocer las connotaciones machistas y
reproductivitas de esta definicion y las terribles consecuencias que ello tuvo paralavida
de las mujeres.

Mis reflexiones sobre la identidad sexua y genérica comienzan solamente cuando
conozco a PVVS gays, travestis y algunas transexuales. Aungue sigo siendo una mujer
heterosexual, las bases més solidas de mi definicion de “mujer” se han movilizado.

La primera dificultad se presenta cuando decido realizar mi investigacion con “mujeres
con VIH" asumiendo de antemano que todos y todas entendemos quiénes son estas
“mujeres’. Esto se hace evidente en mi documento “Ser mujer y VIHvir en Bolivia’

(Ross, 2002) declaracién bastante acogida por sus afirmaciones “mujercitas’ acerca de
la vulnerabilidad de las mujeres frente ala epidemiay las dificultades que tenemos para
responder ala misma. En este documento se hace evidente una definicion heterosexual,
reproductivistay mujerista de “mujer”.

La sugerencia de mi tutora de tomar en cuenta una historia de vida de una travesti y/o
transexual me ponen a pensar: ¢Son esta personas mujeres? ¢Se auto definen como
mujeres? ¢Las considero yo como mujeres 'y por lo tanto, como candidatas posibles de
mi investigacion?

Estas reflexiones para mi no estan resueltas. Mi construccion de mujer heterosexua y
biol6gica alin no esta desconstruida. Me propongo realizar por 1o menos una historia de
vida de un travesti y /o transexual. Sin embargo, hasta € dia de hoy, esto sigue siendo
una idea

Para dar pasos en la descontruccién y andlisis de mis categorias de género estoy
revisando literatura a respecto. La primera reflexion, siguiendo a Lamas (1996) es que
el concepto mismo de género es un categoria compleja, que principalmente proviene de
una traduccion del inglés. El término “Género” en espariiol, puede tener un significado
mas trivial e inclusive confuso. Comenzamos con esta dificultad.

La autora hace notar que € estudio separado de las mujeres perpetia la ficcion de la
separacion de los binarios masculino/ femenino, imprime la fijacion de la construccion
socia y cultural y dd mito de la dicotomia hombre/ mujer. Esto es precisamente lo que
estoy haciendo en mi investigacion, estudiar solo a las mujeres. A pesar de que me
considero una simpatizante del feminismo, o que puede pasar con esta investigacion es
que, precisamente se perpetlen los esguemas que funcionan como grillos para las
muijeres, porgue contribuye a la definicion esencialistay reduccionista de la mujer.

Buttler (1996, 2001) aporta a la desconstruccion de la categoria de mujer, replanteando
lo que Simone de Beauvoir (1973) habia sefialado: “No se hace mujer, se llega a serlo”.
Esta afirmacion remueve las bases mismas de mi identidad de género. Bao esta
definicion es posible que yo misma no sea mujer, € solo hecho de haber nacido con



determinado sexo, ho me garantiza una identidad genérica. jA mis 26 afos de vida, que
dificil me resulta asumir estos cuestionamientos!

Butler (2002:67) ademas sefiala que:

“El género es la estilizacion del cuerpo, una serie de actos repetidos- dentro de
un marco regulador muy rigido- que se congela con € tiempo para producir la
apariencia de sustancia, de una especie natural de ser (...) Poner en evidencialos
actos contingentes que crean la apariencia de una necesidad naturalista- lo cual
ha formado parte de |a critica cultural por lo menos desde Marx- es unatarea que
ahora echa sobre sus hombros la carga adicional de mostrar como la nocién
misma de sujeto, inteligible sblo por su apariencia de género, admite
posibilidades que antes habian quedado excluidas forzosamente por las diversas
reificaciones del género que han constituido sus ontologias contingentes’

A lahora que podria pretender olvidar la influencia de mi corporalidad, olvidar €l hecho
de haber nacido con vagina y la capacidad de engendrar, e VIH me recuerda que es
precisamente esta esfera de mi vida, laque e VIH afecta. Mi cuerpo de mujer, como tal,
mi vagina, me ha expuesto mas a VIH que otros cuerpos. El VIH afecta sobre todo mi
capacidad reproductiva, uno de los aspectos que perfilan laidentidad de la mujer en esta
vision tradiciona de la misma.

Entonces me siento en un conflicto. Si quiero poner a un lado los aspectos fisiol6gicos y
esencialistas que han definido mi concepto de mujer, el VIH me recuerda que es
precisamente ahi, aunque no exclusivamente, que notaré la presencia del virus en mi
cuerpo, méas en un cuerpo de mujer biolégica. Esto, por la sencilla razén de que e VIH
afecta los cuerpos con vaginas de forma predilectay especial.

CONCLUSIONES
“En todo lugar donde hay poder, el poder se gerce’
Foucault (1995:15)

Al parecer, € gercicio de poder esy seraintrinseco en el entretejido de relaciones entre
los roles de mujer con vih/ investigadora/ lider activista.

No sera posible eliminarlo. Quizas sea mejor reconocerlo, declararlo y analizarlo. El
poder no es intrinseca y necesariamente malo, € poder puede ser visto de distintas
formas més que las aprendidas.

Me toca andlizar mi gjercié de poder dentro de estos posibles esquemas y hacerlo
evidente en la misma investigacion:



FIGURA 9

HOJA DE TRABAJO NOCIONES DE PODER Y SU RELEVANCIA PARA
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14 Rance (2001) Hoja de Trabajo “Nociones de Poder y su relevancia para trabajos de advocacy. En: El
Antimétodo, Advocacy Participativo (2002) La Paz: MASQUEV.
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