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Introduccion

Naci en marzo de 1982, meses antes de que se notificara el primer caso de sida en México.
Afios mas tarde me enteraria de la convulsién que provocé el advenimiento del sida en la
sociedad mexicana, pero mientras fui nifio esta situacion me paso inadvertida y el Unico
rostro que conocia vinculado con este padecimiento era el de un basquetbolista al que yo
admiraba, el “Magic” Johnson, quien por cierto tuvo que retirarse (o fue retirado) tras
recibir el diagnostico de la infeccion por VIH. No recuerdo otra resonancia afectiva hasta
que entré a la secundaria. Dentro de la educacion sexual que recibi en un colegio catolico,
el sida se convirtio en el peor de los monstruos, junto con otras infecciones de transmisién
sexual, que me atemorizaban y me convencian de que utilizara el condon cuando tuviera
relaciones sexuales, aunque todavia no supiera lo que eran la sexualidad y el erotismo. Por
esa época también vi la pelicula “Kids”, del director estadounidense Larry Clark, acerca de
un joven que no sabia que tenia la infeccion por VIH y que no se protegia. De nuevo el
sexo como algo peligroso, en una época donde ansiaba fervientemente descubrirlo. Aun en
mi adolescencia, ocurrid otro acontecimiento vinculado al sida. Un empleado del negocio
de mis tios, quien también fue mi compafiero de trabajo, fallecié inesperadamente para mi.
Fui al funeral y me dijeron que habia muerto de cancer, pero después me enteré que esa
s6lo habia sido la version oficial. Desafortunadamente, vivio con VIH en tiempos donde no
se habia desarrollado el Tratamiento Antirretroviral Altamente Supresivo.

Después de ahi no recuerdo otro rostro vinculado al sida, porque yo pensaba en sida,
no pensaba en ese tiempo en el VIH. El sida se aparecia en las estadisticas, en el uso
normativo del preservativo, en las campafias de prevencion que escuchaba o veia. Estudié
psicologia, y entre las problematicas en las que me toco realizar préacticas profesionales o
servicio social, jamas habia estado cerca de la problematica del VIH. Tampoco durante mi
formacion como terapeuta familiar. Estando en la Ciudad de México acudi a un laboratorio
privado a realizarme una prueba de VIH, y aunque no consideraba que habia estado
“demasiado” expuesto o en riesgo, me di cuenta que me atemorizaba que el resultado
pudiera ser positivo, que estuve angustiado hasta que me confirmaron que no tenia nada y

gue me habia dado vergiienza solicitar el estudio y recoger los resultados. No reparé



demasiado en esta sensacion de vergiienza, ni en el hecho de que me entregaran los
resultados en un sobre cerrado o que no hubiera alguien para darme consejeria. Supuse que
por haberme formado como psicélogo, habria podido lidiar “solo” con ello.

Cuando ingrese al doctorado conoci a la Dra. Fatima Flores, quien en ese momento
se encontraba desarrollando una linea de investigacion en VIH-sida, y fue cuando empecé a
adentrarme en el tema. Mi interés por escuchar tanto las voces del paciente como de su red
social reside principalmente en mi formacion como terapeuta familiar y en mi preocupacion
por conocer las diversas perspectivas de las personas que conviven cotidianamente con los
pacientes y que les brindan apoyo para lidiar con el padecimiento. Respecto a la forma de
aproximarme a su experiencia, a través de sus narrativas, puedo decir que este interés se
basa en mi gusto por la terapia narrativa, perspectiva en donde se retoma la capacidad
humana de contar historias como punto de partida para la reinterpretacion de los problemas
de la vida cotidiana y la promocion de un sentido de agencia, dentro del marco de una
relacion colaborativa con otro ser humano a través de la conversacion.

Tras haber compartido un poco de mi experiencia personal, y del camino azaroso a
través del cual llegué al tema del VIH, me gustaria comentar un poco acerca de la intencion
del presente texto y del estudio. El objetivo general de esta investigacion es conocer las
narrativas acerca del VIH que construyen tanto pacientes como miembros de su red social
en un momento histérico donde se ha ampliado el acceso al Tratamiento Antirretroviral
Altamente Supresivo, el cual permite convertir a la infeccion por VIH en un padecimiento
crénico, siempre y cuando existan las condiciones para mantener el cuidado a largo plazo
del paciente. Dentro de este objetivo mas amplio, se buscan identificar los tipos de
narrativas que construyen y el significado que otorgan a la vida con el padecimiento, la
forma en que participan los miembros de sus redes sociales durante el curso de la infeccion,
asi como la manera en que han influido los procesos de estigma y discriminacion en su
experiencia con el padecimiento. Esto se realiza con la intencion de dar cuenta de la
construccion de un mundo de la enfermedad desde la mirada de los pacientes y de sus
acompariantes, fungiendo yo como un testigo de su experiencia, pero también con el interés
de identificar puntos criticos a lo largo de la trayectoria del padecimiento, donde se
requieran desarrollar estrategias de intervencién psicosociales para atender las necesidades

de dichas redes.



Capitulo |
Vivir con VIH

Vivir con la infeccién biolégica

El VIH es un retrovirus de curso lento, que se contrae por cuatro vias principales: el
intercambio de fluidos a través de relaciones sexuales, el uso de jeringas contaminadas,
transfusiones sanguineas, y de la madre hacia el o la bebé durante el embarazo, el parto o
por medio de la alimentacién materna (Kalichman, 1998). La presencia del VIH puede
detectarse tras un “periodo de ventana” de tres meses después de que el organismo ha
desarrollado anticuerpos contra el virus, proceso que generalmente se verifica por medio de
la aplicacion sucesiva de las pruebas Elisa y Westernblot (Consejo Nacional para la
Prevencién y el Control del VIH-SIDA [CONASIDA], 2000).

El curso de la infeccion inicia con una fase aguda que comprende el momento de la
infeccion hasta que se produce la seroconversion. Entre dos y cuatro semanas después de la
entrada del virus al organismo, puede aparecer una infeccion primaria cuyos sintomas
incluyen normalmente fiebre, debilidad muscular, dolor de cabeza, faringitis y ronchas en
la piel, aunque cabe sefialar que estos signos clinicos y sintomas pueden no aparecer en
todos los pacientes (CONASIDA, 2000). Durante esta fase, el virus se disemina debido a
una alta replicacion, especialmente en las células del tejido linfatico y del sistema nervioso
central, mientras que las células cd4 tienen un marcado descenso. Posteriormente el conteo
de células cd4 se incrementara pero normalmente a niveles inferiores a los valores previos a
la infecciéon (Kamps & Hoffmann, 2007).

Después comienza una fase cronica, donde la carga viral se reduce gracias a una
respuesta inmunoldgica, y entre los seis y doce meses posteriores al momento de la
infeccion se puede generar un equilibrio dindmico entre la replicacién viral y la respuesta
inmunoldgica, e incluso diversos pacientes pueden no tener manifestaciones clinicas de la
infeccion por VIH durante afios. Aln sin estar bajo tratamiento antirretroviral, este periodo
de latencia puede durar entre ocho y diez afios o mas, donde sigue aumentando
progresivamente la carga viral y se va reduciendo el conteo de células cd4. Al final de este

periodo de latencia, pueden aparecer sintomas o enfermedades que no cumplen con los

5



criterios de la definiciobn de sida, y que pueden incluir signos inmunoldgicos,
dermatoldgicos, hematoldgicos y neuroldgicos (que se encuentran en la categoria clinica B
del sistema de clasificacion del CDC [Centro de Control de Enfermedades, de los Estados
Unidos]"), asi como sintomas constitucionales tales como fiebre, pérdida de peso, sudores
nocturnos o diarrea (Kamps & Hoffmann, 2007).

La fase avanzada de la infeccion o sida (sindrome de inmunodeficiencia adquirida)
se caracteriza por ser un momento donde el conteo de linfocitos cd4 es inferior a 200/mm?®,
aumenta la tasa de replicacion viral, y se pueden desarrollar diversas infecciones
oportunistas, que incluyen infecciones virales, protozoarias, bacteriales o por hongos, asi
como neoplasias y condiciones clinicas provocadas por el sida, como el sindrome de
desgaste y encefalopatias (CONASIDA, 2000). Cabe sefialar que existen diversos grupos
de velocidades de progresion de la infeccion, tales como los progresores rapidos (5-10%)
que desarrollan el sida entre el primer y quinto afio de la infeccion, los progresores tipicos
(80-90%) que lo desarrollan entre el quinto y décimo afio, y los progresores lentos (5-10%),
quienes se encuentran asintomaticos con mas de diez afios de seguimiento sin
inmunosupresién 'y sin  haber recibido tratamiento antirretroviral (Gatell, Clote,
Podzamczer, Miré & Mallolas, 2004).

En México, las Ultimas estimaciones sefialan la existencia de 220,000 personas
adultas con VIH, de las cuales aproximadamente el 60% corresponde a hombres que tienen
sexo con hombres, el 23% a mujeres heterosexuales, el 6% a clientes de trabajadoras
sexuales, el 3.1% a trabajadoras sexuales, el 2% a varones heterosexuales, mientras que los
usuarios de drogas inyectables y personas privadas de su libertad contribuyen cada grupo
con el 1.5%. La prevalencia de VIH en la poblacién de 15 a 49 afios es del 0.37%, lo que
significa que entre tres o cuatro personas de cada mil podrian vivir con la infeccion (Centro
Nacional para la Prevencién y Control del SIDA [CENSIDA], 2009).

1 En el Anexo | se puede consultar el Sistema de Clasificacion para la infeccién por VIH y las categorias
clinicas.



Vivir con el tratamiento antirretroviral

De 1983 a 1996, la atencion a pacientes’ con VIH se concentré en hospitales de
especialidades, pero hasta 1992, ésta se limitaba a brindar apoyo psicolégico y al
tratamiento de infecciones oportunistas y neoplasias caracteristicas del sida. En 1991
comenzo el tratamiento con antirretrovirales inhibidores de la transcriptasa reversa (una
enzima que permite la creacion de una copia de ADN del virus dentro de la célula huésped)
y hasta 1996 inicio el progresivo acceso a un nuevo grupo de antirretrovirales conocidos
como inhibidores de proteasa o IP (una enzima que permite el ensamblaje de un nuevo
virus que saldré de la célula huésped para afectar otras células), que al combinarse con los
medicamentos ya existentes, en lo que se denomind Tratamiento Antirretroviral Altamente
Supresivo (TAR), logro retrasar el dafio del sistema inmunoldgico y generar un cambio en
el prondstico de manera que la infeccidén por VIH pudiera convertirse en un padecimiento
cronico (CENSIDA, 2009).

El TAR permite disminuir la velocidad de progresion de la infeccion, reduciendo la
carga viral hasta un nivel no detectable (menos de 50 copias/ml) y mejorar la inmunidad
mediante la elevacion de las células cd4 o al menos mantenerlas estables, en ambos casos
durante el mayor tiempo posible, de manera que se logre disminuir la morbilidad y
mortalidad relacionadas o no con el sida, mejorar la esperanza y la calidad de vida de las
personas con VIH, asi como reducir el riesgo de transmision (CONASIDA & CENSIDA,
2009). Tales medicamentos acttan inhibiendo la accién de enzimas que permiten el proceso
de replicacién del virus dentro de la célula huésped, asi como impidiendo la unién del virus

a la membrana de la célula huésped.

2 A lo largo del texto, los términos “paciente” y “persona” seran intercambiables. “Paciente” suele hacer
referencia a la situacion de padecer una enfermedad y recibir atencion médica, mientras que “persona”
permite indicar que existen momentos del curso de la infeccién en que no se experimentan sintomas o
enfermedades, y también puede utilizarse para simbolizar la bisqueda de reconocimiento social, de respeto a
la dignidad humana y la necesidad de convertirse en agente activo a lo largo del tratamiento por parte de
quien padece la enfermedad, lo cual implica establecer una relacién mas igualitaria con los servicios de salud.
Sin embargo, en el texto ambos términos seran intercambiables por la intencion de que en los servicios de
salud los “pacientes” sean tratados y reconocidos como “personas”, ademas de que las “personas” pueden
convertirse en “pacientes” no solo por padecer una enfermedad, sino también por estar continuamente bajo un
régimen de tratamiento.



Aunque el TAR puede contener la velocidad de replicacién por un periodo
prolongado, una caracteristica del virus es su replicacion imperfecta y la generacion de
variantes 0 mutaciones, que se vuelven resistentes a los medicamentos (CONASIDA,
2000). Cabe sefalar que el uso prolongado de dichos medicamentos puede provocar
diversos efectos secundarios que afectan la calidad de vida del paciente a corto, mediano y
largo plazo, como la distribucion anormal de la grasa corporal, la intolerancia
gastrointestinal, y la neuropatia periférica, o del sistema nervioso central; por no mencionar
las complicaciones especificas de cada grupo de medicamentos (CONASIDA &
CENSIDA, 2009).

El TAR permite mantener por mayor tiempo el funcionamiento fisico y reducir la
experiencia de dolor o malestar, al extender los periodos asintomaticos y aplazar la
aparicion de sintomas e infecciones oportunistas. Estos beneficios del tratamiento también
tienen implicaciones en el contexto social de las personas con VIH, ya que les permite tener
una menor dependencia de los cuidadores, una menor frecuencia de hospitalizaciones y
mantener por un mayor periodo de tiempo la capacidad para trabajar y de obtener un
ingreso, lo cual también influird en la forma en que se perciben a si mismos y en su estado
emocional (Bastardo & Kimberlin, 2000; Worthington & Krentz, 2005).

En la era previa al TAR se observaba una disminucion de la calidad de vida a través
del tiempo, mientras que en la era del TAR se ha encontrado que la calidad de vida
(considerada como el bienestar percibido a nivel fisico, psicologico y social), se ha
mantenido estable durante periodos de cuatro afios (Burgoyne, Rourke, Behrens & Salit,
2004). Se menciona estabilidad y no mejoria, ya que los beneficios del TAR son
contrarrestados por los efectos secundarios a corto, mediano y largo plazo del mismo,
ademas de que por la resistencia gradual a los medicamentos llega un momento en que no
se puede evitar el avance de la infeccidn, lo cual conlleva al aumento de la severidad de los
sintomas y la aparicion de infecciones oportunistas que pueden requerir la hospitalizacion
del paciente o la necesidad de mantener cuidados paliativos en el hogar, situacion donde se
afecta su funcionamiento fisico, su estado emocional y sus relaciones sociales (Globe, Hays
& Cunningham, 1999).

A finales de 1997 s6lo en las instituciones de seguridad social estaban disponibles

estos medicamentos, y fue hasta el periodo 2001-2006, cuando se adoptd la politica de



acceso universal a atencion médica integral, que incluye el tratamiento antirretroviral para
todas las personas con VIH sin seguridad social. A partir del 2003 se inicio la construccion
de los Centros Ambulatorios para la Atencion y Prevencion del SIDA e Infecciones de
Transmision Sexual (CAPASITS), con la finalidad de ampliar el acceso a la atencion
integral por parte de la poblacién no derechohabiente, incluyendo el TAR, asi como la
prevencion y la deteccion oportuna de la infeccion por VIH y de otras infecciones de
transmision sexual (CENSIDA, 2009).

El tratamiento idoneo para una persona con VIH, tomando en cuenta Unicamente el
costo de los antirretrovirales, varia entre los seis a siete mil pesos mensuales y debe
administrarse por tiempo indefinido hasta que se presenten datos de falla, lo cual suele
ocurrir en un promedio de tres afios y es una indicacion para cambiar el esquema de
tratamiento. El costo de los tratamientos subsecuentes, generalmente ird incrementando
debido a que se requieren combinaciones de medicamentos mas potentes, usualmente con
mas de tres antirretrovirales.

Se estima que de las personas con VIH en México, el 27% se encuentra recibiendo
tratamiento antirretroviral, en alguna de las instituciones de salud publica o en la medicina
privada; un 14% han sido detectadas como portadoras, pero ain no requieren iniciar el
tratamiento (se considera que el tratamiento debe iniciar inmediatamente en todos los casos
con enfermedad cronica sintomatica, pero en pacientes asintomaticos su inicio aun se
encuentra en discusion, especialmente cuando el paciente tiene un conteo de cd4 mayor a
350 células/mm?, pues si bien el tratamiento puede beneficiar a la funcién inmune, también
existe el riesgo de que surjan cepas resistentes si el tratamiento no se adopta debidamente
[CONASIDA & CENSIDA, 2009]); mientras que el 59% restante son personas que estan
infectadas, pero aun lo desconocen (CENSIDA, 2009).

Este Gltimo dato es importante porque la poblacion que no conoce su diagndstico es
maés probable que transmita el VIH, pero ademés al no conocer su estatus es posible que
acudan a los servicios de salud cuando aparezcan sintomas o enfermedades, en etapas
avanzadas de la infeccidn, donde el prondstico es reservado. Este problema fue reportado
en el Distrito Federal, en el periodo 2001-2006, ya que de los pacientes varones que
solicitaban medicamentos antirretrovirales, el 52% se encontraba en etapa clinica C, el 33%

en etapa B y el 15% asintomatico, mientas que el 36% de las pacientes mujeres se



encontraba en C, el 21% en B y el 43% asintomatica. Debido a esto, el 74.4% de los
pacientes fallecié durante el primer afio de tratamiento (Soler, 2009).

El acceso gradual de la poblacién al TAR ha representado un cambio histérico en la
experiencia de vivir con la infeccion por VIH, ya que ha permitido aplazar la aparicion de
sintomas, reducir la frecuencia de hospitalizaciones y aumentar el tiempo de sobrevida de
los pacientes (Magis & Hernandez, 2008). El acceso universal al tratamiento es
fundamental para la sobrevida de los pacientes, sin embargo, también se requiere la
existencia de recursos sociales y economicos que favorezcan el mantenimiento del cuidado
a largo plazo del paciente y su adherencia al TAR, ya que se requiere de un nivel de apego
mayor al 95%.

Existen multiples patrones de no-adherencia, que incluyen tomar el medicamento
raramente, alternar entre periodos extensos de tomar y no tomar el medicamento, dejarlo de
tomar por dias enteros, no tomar algunas dosis o un medicamento especifico, tomarlo fuera
del horario o sin seguir las instrucciones para la toma en términos de alimentacién, asi
como modificar el régimen intencionalmente o adherirse por error a un régimen incorrecto.
Entre los factores que influyen en la adherencia se incluyen aspectos como las creencias
acerca del funcionamiento de los medicamentos, las dificultades en el momento y las
condiciones para la toma, el “sentirse bien” y creer que ya no se necesitan los
medicamentos, la influencia de los efectos secundarios, el tipo de relacion que se establece
con los servicios de salud, el desabasto de medicamentos en las instituciones, asi como la
presencia de estigma, depresion, consumo de alcohol o drogas, o de la negacion del
diagndstico, que afectan la continuidad del tratamiento (Chesney, 2004; Murphy, Roberts,
Martin, Marelich & Hoffman, 2004; Van Servellen, Chang, Garcia & Lombardi, 2004).

Vivir con el estigma

A finales de los afios ochenta, Jonathan Mann (en Aggleton & Parker, 2003) sefialé que
pueden identificarse tres fases de la epidemia en cualquier contexto, que incluso pueden ser
consideradas como tres epidemias diferentes. La primera es la epidemia de la infeccion por

VIH, que se incuba de manera silenciosa a lo largo de los afios e incluso puede ser
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imperceptible. La segunda es la epidemia del sida, donde se manifiestan las infecciones
oportunistas provocadas por el avance de la infeccion por VIH. Por altimo, aparece la
epidemia de estigma, discriminacion y negacion del VIH/sida, que engloba las respuestas
sociales, culturales, econdmicas y politicas a este padecimiento.

Por lo tanto, aunque en cierto nivel se puede hablar de la infeccion por VIH en su
dimension bioldgica, en otro nivel significa una “enfermedad social”, en el sentido de que
especialmente alrededor del VIH/sida se han construido una serie de representaciones e
imagenes que cada cultura asocia a esta infeccion y a quienes la padecen. Tales
representaciones establecen una diferencia o distincion, son devaluadoras o peyorativas y
estan basadas en el estigma asociado al VIH o al riesgo de contraerlo (Desclaux, 2003).

De acuerdo con Goffman (1970), el estigma es una “marca” o atributo
descalificador, que puede referirse a un defecto fisico o una enfermedad, una “falla moral”
o la realizacion de conductas percibidas como desviadas, asi como la pertenencia a un
grupo socialmente devaluado. El estigma se convierte en una diferencia indeseable respecto
a las normas establecidas por grupos sociales dominantes, por lo que se requiere entenderlo
no como una disposicién psicoldgica interna hacia ser estigmatizado o estigmatizar, sino
mas bien como un proceso relacional en donde se devalta al otro a partir de categorias
sociales que se han construido a través de la historia en contextos culturales especificos.

Algunos autores han propuesto formas de conceptualizar de manera mas especifica
el estigma asociado al VIH. Por ejemplo, Herek et al. (1996) han realizado una distincion
entre estigma instrumental y estigma simbolico. El primero se refiere a las practicas de
evitacion y exclusion inspiradas por el miedo al “contagio” y a la representacion del VIH
como enfermedad mortal, lo cual hace alusion a la relacion existente entre la simbolizacion
de un padecimiento y la forma en que se relaciona la sociedad con quienes lo padecen. Por
otro lado, el estigma simbdlico tiene que ver con la identificacion del VIH/sida con grupos
particulares debido a la vinculacion del padecimiento con la desviacion moral. Esta
definicion ilustra como los pacientes con VIH pueden ser identificados, devaluados o
perder su reconocimiento social, al considerar que contrajeron la infeccion debido a
practicas percibidas como desviadas o0 que amenazan el orden social.

En el presente estudio no se aborda la estigmatizacion asociada al VIH/sida como

una expresion de actitudes individuales, sino como un proceso social que toma forma en
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contextos culturales especificos y que tiene una historia propia. La estigmatizacion requiere
el despliegue de un conocimiento de sentido comun a partir del cual el VIH/sida es
valorado como una diferencia indeseable. Esta construccion simbolica legitima que los
pacientes sean devaluados o pierdan su reconocimiento social, ademas de que se
establezcan relaciones de desigualdad o jerarquias entre quienes padecen VIH/sida y los
otros (Aggleton & Parker, 2003). Resulta fundamental mencionar que el estigma y la
discriminacion son procesos complementarios presentes en la devaluacion social de los
pacientes con VIH/sida. El estigma esta relacionado con la manera en que se construye a
partir del conocimiento de sentido comun al VIH/sida como una diferencia o desviacion, o
sea, a través de significados culturales que legitiman la devaluacion de los pacientes.
Mientras que la discriminacion tiene que ver con las practicas culturales que oprimen,
dominan y excluyen a los pacientes con VIH/sida, y que constituyen violaciones a sus
derechos humanos.

Como se ha mencionado, el estigma se fundamenta en los significados culturales o
el conocimiento de sentido comun vinculado al VIH/sida. Al igual que ha ocurrido con
otros padecimientos, el sida ha sido simbolo del temor a la contaminacion por la intrusion
de fluidos corporales como la sangre y el semen a través de las fronteras del cuerpo. Ha
generado un miedo al “contagio”, tan intenso que ha provocado angustia hasta el contacto
casual y se ha manifestado en préacticas de exclusion hacia quienes lo padecen. Aunque es
preciso mencionar, que en epidemias previas como la tuberculosis se han generado
significados y practicas culturales que han derivado en el aislamiento y exclusion de los
pacientes por miedo al contagio.

Al ser el VIH/sida un padecimiento que aln no tiene cura, también se ha asociado a
la muerte y a la desesperanza, convirtiéndose en simbolo de la reduccion del tiempo de
vida, de la fatalidad, de la caida y la destruccion del cuerpo, asi como del horror, por la
manera en que las personas que viven con sida son satanizadas y temidas (Sontag, 1989).
Contraer el VIH suele ser percibido como recibir una “sentencia de muerte”, es decir, se
presagia el advenimiento de una muerte rapida y dolorosa, tanto fisica como social.

Cabe sefialar que el VIH se ha confundido con el sida (sindrome que aparece en la
fase avanzada de la infeccion por VIH), por lo que al recibir el diagndstico las personas se

imaginan una pérdida fugaz del tiempo de vida y pueden considerarse “enfermas” a pesar
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de no experimentar algun sintoma, lo que Sontag (1989) concibe como una experiencia pre-
moderna de la enfermedad. Sin embargo, el avance en el desarrollo del tratamiento
antirretroviral y el acceso gradual a este tipo de medicamentos, ha permitido que se
empiece a re-significar al VIH como un padecimiento cronico con el que se puede vivir por
un periodo mas extenso y marcar una distancia temporal entre la infeccion por VIH vy el
sida (Ezzy, 1998), aunque esto sea posible s6lo en contextos donde existen las condiciones
para asegurar el cuidado a largo plazo del paciente. De hecho, se han acufiado términos
como el de “personas que viven con VIH/SIDA” o PVVS, para mostrar este proceso de re-
significacion.

Tal como ha ocurrido con otras infecciones de transmision sexual como la sifilis, la
gonorrea o el herpes, el VIH/sida ha sido simbolo de “inmoralidad” o “desviacion”, algo
que le ocurre a “los otros” que se ubican en la periferia de la sociedad, ya que al contraerse
por via sexual se ha vinculado con préacticas culturalmente sancionadas (como tener
relaciones sexuales con personas del mismo sexo 0 con varias parejas sexuales) y que
constituyen violaciones a normas y regulaciones de género construidas socialmente para
mantener el orden establecido (Scambler, 1990). Ademas, en sociedades occidentales se ha
considerado que haber contraido el virus se debid a una responsabilidad individual, el
resultado de la libre eleccién de una persona autbnoma y consciente, condicion que abre la
posibilidad para que sea representada como un “castigo” por la realizacion de dichas
practicas y que las personas con VIH sean diferenciadas entre “culpables” o “victimas
inocentes” que no se consideran responsables de haberlo contraido (Sontag, 1989), como en
el caso de las y los nifios con VIH.

En estudios recientes realizados en México con jovenes de bachillerato y de
universidad (Chong, Torres & Lopez, 2007; Flores & De Alba, 2006; Flores & Leyva,
2003), se ha encontrado que en el conocimiento social acerca del sida coexisten elementos
cientificos, como los conocimientos sobre la transmision y la prevencion de la infeccion,
con elementos de sentido comun, cargados de connotaciones morales, ya que el sida se ha
asociado a la infidelidad, la homosexualidad y la prostitucion, ademas de que se sigue
vinculando con el temor al “contagio” y a la muerte; e incluso se contindia confundiendo el
VIH con el sida. A mas de veinte afios del inicio de la epidemia en México, parecen

persistir los significados culturales que vinculan al VIH/sida con la muerte, la desviacion
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moral y el miedo al contagio, y aunque coexistan con el conocimiento cientifico acerca de
esta enfermedad, en el momento en que las personas reciben el diagndstico, estos elementos
del conocimiento de sentido comun estaran influyendo en la interpretacion de este
acontecimiento.

Hasta ahora se ha abordado como el conocimiento de sentido comdn, que vincula al
VIH/sida con la muerte, el miedo al “contagio” y la inmoralidad como temas centrales,
delimita la forma en que se otorga significado al padecimiento en nuestro contexto
sociocultural y de esta manera legitima los procesos de estigma y discriminacion asociados
al VIH/sida. Sin embargo, es importante mencionar que el estigma asociado al VIH/sida
esta basado en diversos estigmas pre-existentes que a su vez estan anclados a la presencia
de sistemas sociales estratificados de jerarquia y dominacion, que producen y mantienen
relaciones de desigualdad entre los miembros de la sociedad en base a diferencias de clase,
género, grupo étnico o sexualidad (Aggleton & Parker, 2003).

Uno de los estigmas pre-existentes es el sexual, pues al adquirirse el VIH por esta
via, empez6 a vincularse con poblaciones cuyas practicas sexuales y/o identidades eran
diferentes respecto a los patrones hegemonicos o normativos, es decir, se establecié una
asociacion entre VIH/sida y diversas manifestaciones de la sexualidad que habian sido
previamente estigmatizadas, tales como la homosexualidad, la prostitucion o la
“promiscuidad”. Intimamente relacionado con el estigma sexual se encuentra el estigma
relacionado al género, puesto que el VIH/sida se ha asociado a practicas sexuales con
normas de género no normativas, como en el caso de las mujeres, se considera que contraen
el VIH quienes son “promiscuas” o se dedican al trabajo sexual.

Otros estigmas pre-existentes estan relacionados con el grupo étnico, donde se
vincula al VIH con las practicas sexuales de grupos étnicos especificos, tal como ocurri6 en
la década de los ochentas donde se consideraba a la poblacién africana o haitiana como
vectores de la epidemia, y esto reforzaba la vigilancia, el control y la discriminacion de
dichas poblaciones. De manera similar se ha vinculado con el VIH/sida a personas que
viven en condiciones de pobreza y que no cuentan con los medios para prevenir la
infeccion por VIH o que tienen que recurrir al trabajo sexual para sobrevivir (Aggleton &
Parker, 2003).
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Ante la presencia de los estigmas pre-existentes, se puede afirmar que el estigma
asociado al VIH/sida se encuentra enraizado en un sistema social estratificado donde las
personas son categorizadas de acuerdo a su clase social, grupo étnico, género, orientacion
sexual o condicion médica, y que las relaciones sociales dentro de este sistema estan
caracterizadas por la lucha en pos del poder y del reconocimiento social, y es por ello que
se generaran relaciones de dominacion, exclusién y desigualdad. De esta manera, el
VIH/sida es una condicion médica que se ha construido culturalmente como una diferencia
mas que coloca al paciente en una posicion vulnerable para ser devaluado por los otros y
que se violen sus derechos humanos. Aunque cabe mencionar, que si bien todos los
pacientes con VIH pueden ser vulnerables al estigma y a la discriminacion, la intensidad
del estigma seré diferente en virtud de su clase social, género, orientacion sexual o grupo
étnico, y a la forma en que se conjugan estas categorias sociales para situar a las y los
pacientes en posiciones de mayor o menor vulnerabilidad en un contexto local (Castro &
Farmer, 2005).

Por lo tanto, en el presente estudio se aludira al estigma y la discriminacion
asociados al VIH/sida como un proceso de control social a través de mecanismos formales
(institucionalizados) e informales (en las relaciones sociales cotidianas) que producen y
reproducen relaciones de poder, para mantener el orden social y excluir a quienes se
considera que no se ajustan a los discursos, valores y précticas de grupos sociales
dominantes, reforzando la desigualdad social y promoviendo la violacion de los derechos
humanos de los pacientes (Aggleton, Parker & Maluwa, 2003).

Tal como mencionan Aggleton y Parker (2003), puede establecerse una analogia
entre dicho proceso de control social con lo que Bourdieu denomina “violencia simbdlica”,
que es “el procedimiento a partir del cual los procesos simbdlicos (palabras, imagenes y
practicas) promueven el interés de grupos dominantes, asi como las distinciones y
jerarquias de rango ente ellos, mientras legitiman ese rango convenciendo al dominado para
que acepte las jerarquias existentes” (p. 10). También se encuentran similitudes con el
concepto de Gramsci de “hegemonia”, una forma de coercion indirecta que se logra
“mediante un complejo entrelazado de fuerzas politicas, sociales y culturales con valores y
significados dominantes, organizados a través del campo social para legitimar las

estructuras de desigualdad social, aun para aquellos que son objeto de dominacion” (p.10).
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Ademas de la reproduccion y el mantenimiento de la desigualdad social, los
procesos de estigma y discriminacion asociados al VIH/sida tienen repercusiones
especificas en términos de prevencion y atencion del padecimiento. En términos de
prevencion, pueden inhibir la personalizacion del riesgo al considerar que el VIH solo lo
pueden contraer los “otros” pertenecientes a grupos socialmente marginados, limitando el
uso de medidas preventivas y la deteccion temprana de la infeccion (Flores & De Alba,
2006; Flores & Leyva, 2003). En términos de cuidado, las personas con VIH pueden negar
la presencia de la infeccion o tardar en iniciar el tratamiento por el temor al rechazo y la
discriminacion en los servicios de salud, e incluso puede afectar su adherencia al
tratamiento al tratar de evitar cuestionamientos acerca de su condicion médica. También
pueden temer la revelacién de su estatus seropositivo hacia sus parejas, familiares,
amistades o compafieros de trabajo por la misma razén, lo cual puede generar aislamiento y
limitar la posibilidad de obtener apoyo por parte de sus redes sociales o acceder a servicios
dirigidos a personas con VIH. Incluso la internalizacion del estigma puede afectar la salud
mental de los pacientes ya que puede generar ansiedad, depresion y desesperanza; asi como
limitar sus relaciones sociales por el temor de infectar a otras personas o a sufrir rechazo
social si es que se enteran de su diagnostico (Lee, Kochman & Sikkema, 2002). A nivel de
salud publica, el estigma y la discriminacion pueden promover que se desatiendan las
necesidades especificas de las personas con VIH, como el acceso universal al tratamiento, o
que se permitan medidas como la cuarentena, las pruebas obligatorias, la restriccion de la
movilidad, la violacion de la confidencialidad (Desclaux, 2003).

La Encuesta Nacional sobre Discriminacion en México 2010 (Consejo Nacional
para Prevenir la Discriminacién, 2011), revelé que tres de cada diez personas no estarian
dispuestas a permitir que en su casa vivieran personas con VIH/sida, lo cual no representa
un cambio importante en comparacién con la primera encuesta nacional (Secretaria de
Desarrollo Social & Consejo Nacional para Prevenir la Discriminacion, 2005), donde el
44.4% de las personas encuestadas expresO que no estaria dispuesta a permitir que en su
casa vivieran “enfermos de sida”. Cabe sefialar que en la encuesta mas reciente, la
tolerancia parecia aumentar de acuerdo al grado de escolaridad, pues el 40.1% de quienes

contaban con primaria 0 menos expresaron que no permitirian personas con VIH/sida en su
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casa, asi como 31.3% de quienes tenian secundaria, el 20.9% de los de nivel bachillerato y
el 7.7% de quienes tenian universidad o mas.

Si bien las encuestas sobre discriminacion sirven como indicador de las actitudes de
la poblacion general hacia este grupo vulnerable, también es necesario contar con
indicadores construidos a partir de la experiencia de los mismos pacientes con VIH/sida. En
ausencia de un indice de estigma, que actualmente se encuentra en proceso de desarrollo
tanto en México como en otros paises, se puede recurrir a las quejas por violaciones a
derechos humanos presentadas por pacientes, parejas o familiares como indicadores de
discriminacion. Entre 1992-2001, las quejas reportadas a CENSIDA por violacion a los
derechos humanos incluyen quejas por deteccion de VIH obligatoria y despido debido al
diagnéstico de VIH, sin embargo, la mayoria de las quejas se refieren a los servicios de
salud, como la negacion de la atencion médica, atencion inadecuada, maltrato o alta
injustificada, asi como violacion de la confidencialidad (Brito, 2003).

De acuerdo a la Comision Nacional de los Derechos Humanos [CNDH] (2010?), en
el periodo comprendido entre 1992-2009, el 28.99% de las quejas estuvieron relacionadas
con las negativas de atencion medica o la inadecuada prestacion del servicio de salud, que
incluye la suspension arbitraria del tratamiento antirretroviral; mientras que el 14.70% se
debi6 a la violacion de los derechos de los pacientes, el 6.10% a negligencia medica, el
4.18% a discriminacién, mientras que el resto de las quejas se debio al ejercicio indebido de
la funcion publica, la falta de notificacion del estado de salud y atencion carente de calidad.
La mayor parte de las quejas se realizaron hacia el Instituto Mexicano del Seguro Social
[IMSS] (56.01%), el Instituto de Seguridad y Servicios Sociales para los Trabajadores del
Estado [ISSSTE] (12.77%) y la Secretaria de Salud [SS] (4.94%), mientras que el resto
fueron hacia la Secretaria de la Defensa Nacional, la Secretaria de Marina, Petroleos
Mexicanos y la Direccién General de Prevencion y Readaptacion Social de la Secretaria de
Gobernacion. De nuevo se observa en las denuncias ante la CNDH el predominio del
ambito de los servicios de salud, e incluso se ha encontrado el aumento de las denuncias
ante el IMSS, el ISSSTE y la SS a través del tiempo, pues de 1, 217 denuncias en el 2000,
se incrementaron a 3, 237 en el 2008 y aparecieron ligeros descensos en 2009 (2,915
denuncias) y en 2010 (2,505 denuncias) (CNDH, 2010P).
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Ante este panorama, las personas con VIH pueden desarrollar cierto sentido de
agencia que les permita adaptarse a la vida con el estigma. Scambler (1990) establece una
distincion entre adaptaciones “ajustadas” y “no ajustadas”, donde en las ultimas la persona
siente que no tiene un control sobre el padecimiento ni desarrolla estrategias para manejar
el estigma, sino que siente que éste domina su identidad y su vida cotidiana. En contraste,
existen diversos tipos de adaptaciones “ajustadas”, que incluyen la de tipo pragmatico
(donde la persona trata de minimizar su padecimiento, continuar con su vida “normal” y no
siempre oculta su diagnostico), el secreto (donde desarrolla estrategias para el control y
ocultamiento de informacion a fin de evitar el estigma) y el cuasi-liberado (que implica
continuar con la vida “normal” sin ocultarlo, enfrentarse al descrédito y educar a los demas
acerca del padecimiento).

Por su parte, Stanley (1999) habla de estrategias de evitacion del estigma (que
implican encubrimiento y aislamiento, y son similares a la adaptacion a partir del
mantenimiento del secreto) y de estrategias de control del estigma, que requieren
personalizar el significado del VIH, de modo que se construyan metaforas que empoderen
al paciente y permitan la construcciéon de nuevas identidades. Entre algunos ejemplos de
esta personalizacion del significado del VIH se encuentran considerar a este padecimiento
como un “llamado” o una oportunidad para el crecimiento personal y realizar trabajo
comunitario, asi como una situacién de vida que ha favorecido la adopcién de un estilo de
vida saludable o “vivir positivamente” (Levy & Storeng, 2007).

Esta Gltima estrategia de control del estigma se encuentra vinculada con lo que se ha
denominado construccion de proyectos de identidad. A través de diversos contextos
socioculturales, las personas con VIH han sido identificadas con los “otros peligrosos” o
“los grupos de riesgo”, lo cual genera identidades legitimadas o introducidas por los grupos
dominantes para extender y justificar su dominacién. Sin embargo, al encontrarse en
posiciones o condiciones devaluadas, las personas con VIH pueden generar identidades de
resistencia, e incluso desarrollar proyectos de identidad para tratar de redefinir su posicion
en la sociedad y al mismo tiempo tratar de transformar las representaciones que giran en
torno a ellos, como cuando los pacientes empiezan a involucrarse en aspectos de
prevencion y atencién, ingresan al mundo del activismo a favor de los derechos de los

pacientes como el acceso al tratamiento antirretroviral (Parker, Aggleton & Maluwa, 2003).
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Estas posibilidades de re-significacion de la vida con el VIH, dan a las personas un
sentido de agencia y la alternativa de escapar del mundo de la vergiienza a través del
orgullo, una forma de afirmar las diferencias ante el mundo y de otorgar otro sentido a ese
lugar asignado, a lo que el mundo social hace de las personas estigmatizadas. Implica pasar
de la sujecion o ser un sujeto sometido, a la subjetivacion o reinvencion de uno mismo,
aunque cabe sefalar que la herida de la verglienza no se cierra jamas, puede reabrirse, ya
que es el punto de partida a través del cual se crea y mantiene la nueva identidad de
resistencia (Eribon, 2004).

A lo largo de este capitulo se han mencionado como vivir con la infeccion por VIH
implica tanto vivir con una infeccion bioldgica, un tratamiento y un estigma, y que a pesar
de que el desarrollo del tratamiento antirretroviral ha favorecido que el padecimiento se
transforme en cronico, los pacientes tienen que lidiar con la situacion de estar expuestos a
la devaluacion social y a la violacién de sus derechos humanos. Desde el inicio de la
epidemia, el conocimiento de sentido comin ha asociado al VIH/sida con la muerte, el
horror, el castigo, la inmoralidad, los otros o el miedo al “contagio”, y dichos significados
culturales han legitimado el estigma y la discriminacion hacia los pacientes con VIH/sida,
que constituye una diferencia que establece jerarquias entre los miembros de una sociedad,
que refuerza la desigualdad social y que sanciona a las personas que no actden de acuerdo a
las normas y valores de grupos dominantes. Este proceso social tiene consecuencias en
términos de prevencién, especificamente en la adopcion de medidas de proteccion por no
considerarse en riesgo, y sobre todo en términos de atencion, pues afecta la salud mental de
los pacientes, reduce las posibilidades de crear redes sociales de apoyo y de aceptar el
padecimiento, ademas de que los vuelve vulnerables a situaciones de discriminacién en
diversos espacios sociales. Sin embargo, los pacientes con VIH/sida pueden desarrollar
estrategias para resistir la devaluacion social, que van desde la evitacion de la
discriminacion hasta la re-significacion del padecimiento. En el siguiente capitulo se
presentara la aproximacion narrativa que orienta el presente estudio, a partir de la cual se
intentara comprender como los pacientes y sus redes sociales van reconstruyendo el

significado del padecimiento, en sus multiples dimensiones.
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Capitulo 11
Una aproximacion narrativa

Como se menciond en el capitulo anterior, el acceso gradual al TAR ha permitido que la
infeccion por VIH se transforme en un padecimiento crénico, siempre y cuando existan las
condiciones sociales, economicas e institucionales para asegurar el cuidado a largo plazo
del paciente y la adherencia a un tratamiento que requiere altos niveles de apego para
asegurar su eficacia. Sin embargo, los servicios de salud en México aun requieren adaptarse
para la atencién de enfermedades crénicas (puesto que originalmente fueron pensados para
la atencion de enfermedades infecciosas), y a fin de conocer de qué manera se pueden
modificar los servicios de salud para la atencién de padecimientos crénicos, es
imprescindible comprender su experiencia, escuchar lo que representa para ellos vivir
simultaneamente en un mundo de la enfermedad y del tratamiento, y en qué medida este
acontecimiento ha transformado su vida cotidiana. Una forma de escuchar y tratar de
comprender la experiencia de los pacientes es por medio de sus narrativas del
padecimiento, aproximacion tedrico-metodoldgica que se esbozara en los siguientes

capitulos. Para iniciar, se brindara un panorama breve acerca del paradigma narrativo.

Una aproximacion narrativa a la experiencia humana

La aproximacion narrativa esta inserta en un nicleo de inteligibilidad construccionista
donde el énfasis deja de estar puesto en la mente individual, y se pone en el conocimiento
social o compartido (Gergen, 1996). Dentro de este nucleo de inteligibilidad se considera
que el lenguaje no puede representar, reflejar o transmitir un conocimiento objetivo de la
realidad social, sino que mas bien el lenguaje constituye una herramienta simbélica que
permite construir el conocimiento socialmente o en el marco de las relaciones con los
demas. Esto implica que el lenguaje ademas de tener una funcion descriptiva, también tiene
una funcion pragmatica, ya que permite coordinar las relaciones sociales en contextos
especificos y al mismo tiempo darle sentido a nuestras practicas sociales (Vayreda, Tirado

& Doménech, 2005). Incluso se puede afirmar que las relaciones linguisticas son siempre
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relaciones de poder a través de las cuales las relaciones de fuerza entre los hablantes y sus
respectivos grupos sociales se manifiestan, lo cual implica que las interacciones lingiisticas
estaran influidas por una estructura inconsciente generada a partir de las diferencias
existentes entre los hablantes, ya sea de género, nivel educativo, clase social o grupo étnico
(Bourdieu & Wacquant, 2005).

Esta perspectiva no sélo supone una forma distinta de concebir el lenguaje, sino
también a las nociones de verdad y racionalidad, y recoge las criticas que se han generado
en otros campos de conocimiento respecto a la objetividad y a la neutralidad en el quehacer
cientifico. Por ejemplo, la critica ideoldgica trata de poner de manifiesto que existen sesgos
valorativos a las afirmaciones de verdad que representan intereses personales, de clase o de
género, por lo que se cuestiona la neutralidad del investigador, y se considera que su forma
de aproximarse a la realidad social estard influida por su ubicacién en el espacio social.
Otra critica es de tipo literario-retorica, dentro de la cual se considera que los objetos
cientificos no tienen un carécter ontoldgico, sino que se construyen a través del lenguaje y
de las convenciones lingisticas por las cuales son descritos e interpretados. Por otro lado,
la critica social asevera que los grupos sociales se organizan alrededor de ciertas teorias (ya
sean cientificas o de sentido comudn) y que los desacuerdos tedricos también implican
conflictos entre los grupos (Gergen, 1996). Cabe sefialar que tales criticas no s6lo implican
la necesidad de que el investigador inicie un proceso reflexivo continuo acerca de la
influencia de la estructura social y de la cultura en su propia subjetividad, sino que también
analizara su influencia en la subjetividad de las personas cuyas vidas trata de comprender.

Estas criticas han sido recogidas por el construccionismo social y han generado
nuevas formas de aproximarse a la experiencia humana en el campo de la psicologia. Desde
esta postura tedrica, se considera que los términos o conceptos con los que tratamos de
comprender al mundo y a nosotros mismos no tienen una existencia mas alla del discurso,
puesto que son productos del intercambio social y estan situados historica y culturalmente.
Esto quiere decir que estos términos o formas que utilizamos para comprender al mundo no
se derivan de una “esencia” del mundo que se representa objetivamente a traves del
lenguaje, sino que surgen de un proceso discursivo donde el significado se construye por
medio de las relaciones sociales. El uso de estos términos y las comprensiones puede

parecer estable, objetivo o natural, sin embargo, esta apariencia se debe a que se han
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cristalizado culturalmente a través de la tradicion y las convenciones linguisticas, lo cual
puede ocultar el hecho de que son el resultado de un proceso de construccion social, abierto
a las contingencias historico-sociales (Gergen, 1996).

Los términos o conceptos que empleamos en el lenguaje para abordar asuntos
humanos, tienen un significado dentro de ciertas pautas de relacion o sirven para orientar y
dar sentido a nuestras acciones en contextos sociales, lo cual implica que el significado se
construye dentro de relaciones sociales que establecemos en la vida cotidiana y que se
encuentran enmarcadas por pautas de vida cultural o modos de vida especificos. De esta
manera, un interés del construccionismo social es conocer estas tradiciones o pautas de
vida cultural a través del lenguaje y otras practicas de las personas, y comprender de qué
manera dichas tradiciones, mejoran o limitan la vida cotidiana de las personas dentro de
contextos locales, en momentos historicos especificos. Estas premisas tienen a su vez
implicaciones para la investigacion, como la deconstruccién de nuestros supuestos acerca
de la verdad y la racionalidad, el interés por dar voz a las personas insertas en diversas
pautas de vida cultural, asi como la intencion de reconstruir o transformar estas pautas de
vida cultural cuando se vuelven opresivas para las personas (Gergen, 1996).

La aproximacién narrativa comparte con el construccionismo social la premisa de
que el conocimiento se construye socialmente en lugar de ser una posesion individual, y
que el lenguaje sirve como herramienta simbdlica para construir el conocimiento en las
relaciones sociales dentro de contextos especificos y por ello se encuentra situado cultural e
historicamente. Ambas aproximaciones asumen una postura ontoldgica de tipo relativista,
donde se considera que no existe un mundo real, objetivo y representable a través del
lenguaje, sino diversas realidades que se aprehenden en forma de construcciones multiples
y mentales, basadas en lo social y la experiencia, que son locales y especificas y que
dependen de su forma y contenido de individuos o grupos que mantienen estas
construcciones (Guba & Lincoln, 1994). Debido al énfasis que ponen en el lenguaje como
forma de construir la realidad en las relaciones sociales, ambas aproximaciones tambien
comparten la nocion de que la realidad se construye discursivamente.

El término “discurso” puede hacer alusion en un nivel de sentido a “una exposicion
oral de alguna extension hecha generalmente con el fin de persuadir” (Garcia-Pelayo, 1994,

p.199), aunque no solo se utiliza para las piezas oratorias de tipo argumentativo, Sino
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también para referirse a otras formas de enunciacién. Sin embargo, en otro nivel de sentido,
especialmente en el campo de las ciencias sociales se ha considerado al discurso como un
dispositivo generativo a partir del cual se pueden comprender textos y practicas sociales, ya
que consiste en un “sistema de declaraciones, practicas y estructuras sociales que
comparten valores, que nos proveen de las palabras para hablar y de las ideas para pensar,
asi como también de las précticas que relacionan los conceptos y las conductas, y que
ademas, sostienen una vision del mundo al que no sélo describen, sino que también
categorizan” (Ramos, 2001, pp. 114). Esta definicion del discurso hace alusion a las
dimensiones historicas e ideoldgicas del lenguaje, y a una forma positiva del poder en
donde se construyen conocimientos o verdades que circulan socialmente y que legitiman
nuestras préacticas sociales (Vayreda et al., 2005).

Si bien la aproximacion narrativa se puede considerar como una perspectiva dentro
del marco méas amplio del construccionismo social al compartir ciertas premisas
epistemoldgicas y metodoldgicas, lo que diferencia a la aproximacion narrativa es su
interés por una manera particular de organizar la experiencia y otorgarle sentido a través del
lenguaje. La narrativa consiste en la expresion de la experiencia humana como un relato,
experiencia que es reconstruida a traves de un proceso reflexivo que otorga significado a lo
vivido (Bolivar, Domingo & Fernandez, 2006). Si bien los eventos o acontecimientos de la
vida pueden ocurrir como si se tratara de una cosa tras otra, construir una narrativa implica
que se establezcan relaciones coherentes entre los acontecimientos (Gergen, 1996), de
manera que se convierte en una herramienta para comprender la existencia humana a través
del tiempo. Otras caracterizaciones de lo que es una narrativa hacen alusién a un doble
sentido, que implica tanto un tipo de discurso (entendido como forma de enunciacion) que
permite organizar o dar coherencia y estructura a nuestras experiencias de vida, como la
manera en que estas experiencias son narradas de acuerdo a la comprension y sentido que
se le otorga a dichas experiencias (Anderson, 2007).

Sin embargo, para el analisis cabe diferenciar entre la “historia o relato”, que puede
considerarse como el contenido de la narrativa o la secuencia de eventos, y el “discurso
narrativo” (entendido de nuevo como forma de enunciacion), que viene a ser el modo en
que la historia es narrada (Abbott, 2002). Si bien en campos como la historia el énfasis de

las narrativas puede ponerse en su objetividad o la posibilidad de representar
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acontecimientos que ocurrieron en una realidad externa, un interés que ha tenido para la
psicologia el uso de las narrativas es la comprension de la subjetividad del autor y la
manera en que otorga significado a los acontecimientos que ha vivido, lo cual se manifiesta
en el acto de narrar. Porque al contar una historia, el uso del lenguaje va mas alla de la
intencion de la representacion de una realidad objetiva y de una racionalidad basada en la
l6gica formal, sino que entra al terreno de la retorica, que se encuentra cercano a la
elaboracion popular o conocimiento de sentido comun, un conocimiento contextualizado y
no universal, que contiene metaforas, imagenes, simbolos, intenciones y posicionamientos
ideologicos. La retorica hace alusion al poder que tienen los relatos para generar afectos e
ideas, compartir significados, e incluso para convencer al interlocutor de aceptar un
argumento y/o seguir cierto curso de accion (Fernandez, 2003).

El carécter retérico de las narrativas permite que éstas puedan ser “reales” o
“ficticias”, sin que pierdan su poder como relatos, ya que lo que determina su trama es la
secuencia de las oraciones, y no la verdad o falsedad de las mismas, es decir, el sentido se
genera a través de la forma en que el relato es configurado por el discurso narrativo, no por
su referencia a los hechos, lo cual implica que en las narrativas los hechos y las
interpretaciones acerca de éstos, se encuentran interrelacionados (Bolivar et al., 2006). De
esta manera, al narrar sobre uno mismo se abre un espacio de reflexion entre quien narra y
quien vive, donde los hechos del pasado son interpretados desde la situacion del presente, y
también se proyectan cursos de accion y fines imaginados o deseados hacia el futuro
(Good, 2003).

Esta distincion entre el relato y el acto de narrar o discurso narrativo implica que las
narrativas no pueden ser juzgadas desde lo que Bruner (1991) refiere como pensamiento
paradigmatico o una légica explicativa, donde se buscan verdades universales y conexiones
generales entre dos fendmenos, sino mas bien requieren ser consideradas desde una l6gica
comprensiva, orientada hacia las “verdades” contingentes, 0 sea, entender como ocurren
acontecimientos particulares en contextos particulares. Ademas, el atender a la forma en
que el narrador construye su relato requiere simultaneamente aproximarse a su subjetividad,
y a la manera en que la estructura social y su contexto cultural influyen en dicha

subjetividad.
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Este puente entre lo social y el sujeto puede tenderse a través del concepto
desarrollado por Foucalt de subjetivacion, que se refiere al “proceso de construccion del
sujeto a través de dispositivos discursivos y materiales, que al mismo tiempo es un proceso
de sujecion a un régimen de poder” (Nuiez, 2007, p. 52). Sin embargo, desde la presente
aproximacion narrativa, como se ampliara mas adelante, se asume que este proceso de
subjetivacion es inestable, que el sujeto jaméas es completamente dominado o hablado por
los dispositivos discursivos (entendido aqui como sistema de enunciaciones y practicas),
sino que tiene cierta posibilidad de reconstruir su subjetividad y de mantener un sentido de
agencia personal, lo cual se manifiesta en las narrativas que construye y en la forma de
narrarlas. Este sentido de agencia significa que la persona se siente capaz de realizar
acciones, tomar decisiones o de participar en la creacion de posibilidades para la accion
(Anderson, 2007).

En concordancia con las premisas construccionistas esbozadas anteriormente, en
esta aproximacion se considera que el significado que se genera a través de las narrativas
no tiene una forma privada, sino que adopta una forma publica y comunitaria, ya que estas
narrativas son productos del intercambio social, no se construyen en base a un
conocimiento individual, sino en relacion a un conocimiento de sentido comdn que se
comparte en las relaciones con los demés, acerca de los estados intencionales (creencias,
valores, deseos, motivos, etc.) y las acciones de las personas, que nos permiten comprender
dentro de nuestro contexto cultural las acciones de los otros y de nosotros mismos (Bruner,
1991; Gergen, 1996). Cabe sefialar que al referirnos a la cultura, en este texto haremos
alusion principalmente a una “red de significaciones mediante las cuales damos significado
y entendemos al mundo” (Geertz, como se cit6 en Nufiez, 2007, pp. 51).

Por otro lado, las narrativas también pueden considerarse como formas sociales de
dar cuenta, discursos publicos (de nuevo entendido aqui como forma de enunciacion) o
recursos conversacionales que se utilizan en el marco de las relaciones sociales de la vida
cotidiana para justificar sus acciones (pasadas, presentes o futuras) en ciertos contextos
culturales (Gergen, 1996). En el mismo sentido pueden ser vistos como cuentos morales,
gue se construyen ante una violacion de las normas culturales, con la intencién de explicar
las propias acciones ante el otro y mantener o asumir nuevas posiciones en relacion a las

convenciones morales vigentes en la comunidad (Bruner, 1991).
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Como las narrativas permiten que quien narra justifique sus acciones ante el otro de
acuerdo al marco establecido por las normas y valores de su contexto cultural, la situacién
de narrar y de ser escuchado (o leido) implica el encuentro entre dos sujetos, donde quien
narra requiere revelarse hacia el otro y a su posible interpretacion, mientras que quien
escucha requiere reconocer al otro y abrirse a su influencia. El significado de la narrativa
emerge de la relacion entre el autor y el lector, relacion que también tiene un caracter ético
en un doble sentido, ya que convertirse en testigo de la intimidad del otro nos obliga a
honrar su historia, y ademas, como las historias conllevan posturas acerca de las “formas
correctas” de vivir, se convierten en un puente de dialogo entre la vision moral del autor y
del lector, una relacién donde se puede confirmar o cuestionar la postura del autor, y al
mismo tiempo transformar la propia postura como lector (Charon, 2006). De esta manera, a
través de las narrativas podemos transformar nuestra relacion con el otro, tanto en un
sentido axioldgico (al preguntarnos qué juicio de valor emito sobre el otro), como en un
sentido praxeoldgico (al cuestionarnos si me identifico o me distancio del otro) y
epistémico (al reflexionar acerca de qué tanto conozco al otro) (Todorov, 1987).

Ademas de que las narrativas se construyen a partir del conocimiento social
compartido o de sentido comun con el que se comprenden las acciones humanas en
contextos particulares y que son construidas para justificar las propias acciones frente al
otro (presente o ausente), cabe también sefialar otra forma en que la cultura influye en el
acto de narrar por medio de convenciones acerca de como debe narrarse una historia, que se
encuentran situadas cultural e histéricamente. De esta manera, para construir un relato
aceptable, en el mundo occidental, en este momento histérico, se asume que el relato tiene
que establecer una meta, “punto final” o acontecimiento a explicar, que se requieren
seleccionar acontecimientos relevantes en relacion a este punto final y ordenarlos, lo cual
suele ocurrir dentro de una secuencia lineal, de pasado, presente y futuro. Otras
convenciones para narrar es que existan vinculaciones causales entre los acontecimientos,
que los personajes tengan una identidad coherente a través del relato y que el narrador
utilice signos para sefialar el inicio y el final del relato (Gergen, 1996).

Una de las caracteristicas de las narrativas, es que los acontecimientos que aparecen
en el relato, se encuentran conectados por medio de una trama o argumento, la cual da

cierta direccion al sentido de la historia, delimita el rango temporal que marca el comienzo
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y el final, provee criterios para seleccionar los sucesos a incluir en el relato, ordena
temporalmente los hechos de modo que culminen en alguna conclusion y permite clarificar
el sentido de los sucesos aislados dentro del contexto global del relato (Bolivar et al., 2006).
Las tramas de las narrativas que construimos para dar cuenta de nuestros eventos vitales
pueden estar moldeadas por “tramas maestras” (historias que circulan en la cultura y
recreamos en una variedad de formas porque se vinculan a nuestros valores, deseos y
angustias més profundas), asi como por tradiciones culturales que proporcionan relatos que
ofrecen modelos de identidad y de accion a sus miembros (Abbott, 2002).

Gergen (1996) sefiala que las tramas de nuestros relatos se construyen alrededor de
acontecimientos que siguen una direccién valorada positiva 0 negativamente de acuerdo a
los valores de nuestro contexto cultural. Si se consideran a los acontecimientos que
conducen hacia el final de un relato como moviéndose a través de un espacio
bidimensional, formado por una dimensién temporal y otra dimension evaluativa, puede
asumirse que conforme el protagonista de la historia se aproxima a una meta valorada o a
un logro, la trayectoria del relato se valora de forma mas positiva, mientras que cuando la
historia se aproxima al fracaso o a la pérdida, la trayectoria del relato se valora de una
forma negativa. En funcién de las trayectorias que siguen los relatos, el autor distingue tres
tipos principales de narrativas:

e Narrativas progresivas. En esta forma de relato la valoracion de los hechos o
acontecimientos se va incrementando a través del tiempo, es decir, las cosas parecen
“salir bien” o se sale avante de las dificultades, tal como ocurre en géneros literarios
como la épica, la novela o la comedia. En este tipo de relatos se anticipa que su
direccion continle de manera ascendente.

e Narrativas regresivas. En este tipo la valoracion que se realiza del relato es
progresivamente decreciente, o sea, las cosas parecen empeorar o “salir mal”, tal
como ocurre en generos literarios como la tragedia. En este tipo de relatos se
anticipa que su direccion continte de manera descendente.

e Narrativas estables. En esta forma de relato la trayectoria permanece esencialmente
inalterada en relacion a una meta o resultado, es decir, la direccién permanece
estable, ya sea a un nivel evaluativo positivo (“las cosas seguiran bien”) o a un nivel

evaluativo negativo (“las cosas seguiran mal”).
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Hasta el momento, esta caracterizacion de la aproximacion narrativa se ha centrado
en mostrar de qué manera las narrativas son formas de organizar la experiencia humana en
el tiempo como textos, cuya construccion se encuentra influida de maltiples maneras por el
contexto cultural y que el acto de narrar constituye una forma publica de dar cuenta de
nuestras acciones ante el otro de acuerdo a las normas y valores del contexto local, y al
mismo tiempo de asumir una posicion ante ellas. En el siguiente apartado hablaremos
especificamente de en qué medida el narrador puede resistir la influencia cultural y

construir nuevos significados acerca de su experiencia personal.

La agencia del narrador

Algunos autores han realizado una distincion acerca de si las narrativas se refieren a
sistemas menores 0 a sistemas mas amplios. Por ejemplo, el término “relato o historia”
puede utilizarse para “las descripciones y explicaciones dadas a eventos, interacciones o
experiencias, que son relatadas en el contexto de sistemas menores tales como familias,
grupos de trabajo, vecindario u otros grupos sociales” (Biever, Bobele, Gardner & Franklin,
2005, p. 14), es decir, para las historias acerca de experiencias de personas y grupos
particulares. En contraste, se puede hablar de “narrativas culturales”, para referirse a las
historias basadas en las normas o expectativas de grupos culturales mayores y que
funcionan como pardmetros para determinar qué tipo de historias son posibles (Biever et
al., 2005). En lugar de hablar del relato de tal familia, por ejemplo se puede hablar de
narrativas culturales acerca del VIH, de las madres solteras o del divorcio, por ejemplo, en
relacién a las cuales las personas particulares construyen sus relatos. Sin embargo, las
narrativas culturales, mas que estar organizadas como el relato de una experiencia
particular a través del tiempo, parece ser un término utilizado en forma analoga al discurso,
entendido como dispositivo para legitimar y orientar las practicas sociales, temporal y
espacialmente determinado.

En el presente trabajo, en lugar de hablar de narrativas culturales de sistemas mas
amplios, o de discursos que estan influyendo en los relatos particulares, se seguira haciendo

referencia al hecho de que las historias relatadas por personas y por familias para organizar
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su experiencia a traves del tiempo en un contexto cultural, se construyen a partir del
conocimiento de sentido comun donde confluyen los significados, las normas y los valores
de su contexto cultural. En este sentido, se tratara de salir del marco propuesto por White y
Epston (1993), donde se retoma la nocion de Foucalt acerca de la relacién entre
conocimiento y poder, y enfatiza como en la sociedad se promueven conocimientos
globales y wunitarios o narrativas dominantes, que se convierten en “verdades
normalizadoras”, en el sentido de que construyen normas o parametros en torno a los cuales
se incita a las personas a moldear o constituir sus vidas. De esta manera, al narrar su
experiencia, las personas pueden interpretarla en relacion al grado en que se ajustan a
dichas normas, y por lo tanto, su narrativa es dominada por los discursos de verdad que son
parte de una manifestacion positiva del poder para el control de los sujetos.

Sin embargo, se comparte la idea propuesta por White y Epston (1993) de que las
personas no son completamente habladas por los discursos o que no estan completamente
determinados por lo que otros autores han denominado narrativas culturales, sino que
tienen la capacidad de desarrollar un sentido de agencia para posicionarse frente a estos
discursos o narrativas culturales, e incluso de construir nuevos significados acerca de sus
experiencias personales al establecer una relacidn de tension dialdgica con las posturas de
otros grupos sociales (Ramos, 2001). Esta premisa es analoga al proceso de resubjetivacion,
donde si bien el sujeto puede introyectar un discurso que estructura sus esquemas de
percepcion, pensamiento y afectos y de este modo limita sus posibilidades de accion, al
mismo tiempo es capaz de resistir dicho discurso al reinventarse a si mismo, por medio de
los significados que otorga a su identidad y a sus practicas, embarcandose en un proceso
inestable, de conflicto y negociacion, de disputa cotidiana, e incluso de contradiccion
(Nufiez, 2007).

No obstante, en el presente estudio se prefiere no hablar de la influencia de
narrativas culturales dominantes en las historias de las personas, ni de la construccion de
relatos alternativos que resistan dichas narrativas dominantes, sobre todo debido a la
dificultad de definir cudl narrativa es dominante en un contexto cultural donde existen
diversos grupos sociales en lucha por la definicion de la realidad social y de sus
problematicas. Y por otro lado, se considera que si bien la cultura puede enmarcar los

significados otorgados a ciertos acontecimientos de la vida cotidiana como el padecimiento
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y en diversos casos limitar las posibilidades de accion de las personas y de sus familias,
también se asume que la misma cultura brinda recursos o posibilidades de interpretar
dichos acontecimientos de una manera que les permita cohabitar con la experiencia del
padecimiento.

A lo largo de este capitulo se han presentado las premisas que orientan a los
estudios narrativos, los cuales buscan aproximarse a la interpretacion de la experiencia en la
forma de historias o relatos, atendiendo tanto en la forma en que se organiza el relato como
la manera en que se cuenta la historia. Los relatos no son construidos por un individuo
aislado del mundo, sino por un sujeto cuya vida es influida por un contexto social,
econdmico y politico, que retoma el conocimiento de sentido comin de su cultura para
construir las historias, asi como las formas que se han legitimado para narrar la propia
historia. Un sujeto que si bien su contexto puede limitar su accion, al reflexionar sobre su
propia circunstancia puede construir nuevos significados acerca de su existencia y
posicionarse en forma distinta ante su mundo social.

En el préximo capitulo se abordard de manera més especifica, la manera en que las
enfermedades cronicas generan una ruptura en su biografia y en su vida cotidiana que lleva
a las personas a emprender un viaje en busca de sentido, que puede realizarse a partir de la
construccion de narrativas, las cuales al mismo tiempo permiten al paciente asumir una
postura acerca de este acontecimiento que oriente su accion y abra posibilidades para su

afrontamiento.
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Capitulo 11

Narrativas acerca del padecimiento

Si bien la infeccion por VIH es una infeccion de transmision sexual, el acceso gradual al
Tratamiento Antirretroviral Altamente Supresivo ha permitido que a diferencia de otros
periodos histdricos, tras el diagndstico el paciente pueda contar con un tratamiento que le
permita contener la replicacion viral y extender su tiempo de sobrevida. Esto implica una
transformacion en la forma de concebir la atencidn hacia los pacientes con VIH y requiere
el desarrollo de estrategias para favorecer la inclusion del padecimiento en la cotidianidad,
mantener el cuidado a largo plazo y promover la adherencia. Aunque el origen de la
infeccion por VIH no es similar al de las enfermedades crénico-degenerativas, puede ser
denominada como un padecimiento crénico en el sentido de que no se trata de un
padecimiento curable, sino que puede ser manejable a través del tiempo. Y otra diferencia
con los demas padecimientos crénicos, es la presencia de procesos de estigma y
discriminacion enraizados en una estructura social que legitima la desigualdad, que limitan
la prevencidn y atencion de la infeccion por VIH.

En el presente capitulo se analizara cémo las enfermedades crénicas® suponen
distintos tipos de rupturas, tanto de la realidad cotidiana (al transformar la relacion con el
cuerpo), de la identidad (al alterar las relaciones sociales y la forma en que las personas son
vistas por los deméas y por si mismas), asi como de la biografia (al poner en entredicho la
continuidad de la vida y de los proyectos personales). Estas rupturas implican que los
pacientes construyan un nuevo significado acerca de su vida y de si mismos, a fin de
adaptarse a la situacion de vivir con el padecimiento. En este capitulo se abordar el papel
de las narrativas en este proceso, asi como en la comprension del mundo del paciente y la
transformacion de las relaciones de cuidado en los servicios de salud. Cabe sefialar que no

se consideraran las enfermedades agudas en el presente capitulo, no porque se minimice su

® De acuerdo con Castro (2000), el término “enfermedad” puede utilizarse para referirse a una
conceptualizacion especializada o biomédica de las patologias del cuerpo, mientras que el término
“padecimiento”, hace alusion a la experiencia subjetiva que las personas tienen de dichas patologias. En el
presente texto se utilizardn ambos términos, porque las personas pueden utilizar el término “enfermedad”
desde la perspectiva biomédica, pero al narrar su experiencia hacen mas alusion a la experiencia subjetiva de
la misma o padecimiento.
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impacto en la vida del paciente y de sus familiares, sino porque la dimension temporal
supone otras demandas en términos de cuidado y tratamiento diferentes a los padecimientos

cronicos que tienen que sobrellevarse en un largo plazo.

Dar sentido a las rupturas

Antes que nada, es importante sefialar que la presente aproximacion a las enfermedades
cronicas se realiza dentro de una dimension especifica de la enfermedad. Desde el modelo
biomédico, la enfermedad es abordada desde su dimension bioldgica, la cual se denomina
patologia o “disease”. Sin embargo, existe otra dimension de la enfermedad denominada
afliccion o “illness”, que mas que buscar una comprension exclusivamente bioldgica,
considera que la biologia se convierte en padecimiento y afliccibn humana cuando se le
otorga significado, es decir, es interpretada y articulada en el marco de un conjunto de
relaciones sociales (Martinez, 2008).

Aproximarse a la enfermedad como afliccion implica atender su dimension cultural,
o la manera en que se interpreta o elabora popularmente en contextos locales (Martinez,
2008). En el marco de las relaciones sociales que se establecen en dichos contextos locales,
las personas construyen y comparten un conocimiento de sentido comdn acerca de como
comprender y manejar situaciones como la aparicion de una enfermedad crénica. No
obstante, conforme viven con el padecimiento, es posible renegociar su significado dentro
de sus relaciones sociales, aunque dicha negociacion se encuentre limitada por su biografia
personal y su posicién social en términos de género, clase social, grupo étnico, orientacion
sexual, etc. (Kleinman, 1988).

Los padecimientos cronicos pueden ser considerados como eventos que cuestionan
el mundo cotidiano o la realidad de sentido comuin, ya que con su llegada el cuerpo se
convierte en un problema, se vuelve objeto del pensamiento consciente y del monitoreo de
estados corporales, es decir, se separan el cuerpo y la mente, y el cuerpo se vuelve una
fuente de limitaciones, que afectan las capacidades fisicas, las relaciones sociales, y puede
favorecer el replanteamiento de los proyectos de vida (Garro, 1992). Esta realidad de
sentido comun también se transforma porque las personas con padecimientos cronicos

pueden sentirse alienadas de los demas al experimentar su mundo social como algo distinto,
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un lugar donde sus proyectos de vida tienen que abrir paso al mundo del sufrimiento y del
tratamiento, donde emerge la angustia ante la propia mortalidad y se modifica la
perspectiva del tiempo al ser conscientes de la posibilidad de la muerte (Good, 2003).

Los padecimientos cronicos también pueden poner en entredicho la posicion social
del paciente y su reconocimiento. En un sentido, pueden constituir violaciones de normas
culturales, que organizan la vida cotidiana de acuerdo con ritmos sociales “normales”, que
pasan de la actividad al reposo, del trabajo a la recreacion, de la concentracion a la
relajacion, pero cuando la presencia de un padecimiento impide que las personas se ajusten
a dichos ritmos, esto puede ser connotado como debido a una “falla moral” (Good, 2003).
De esta manera, la enfermedad puede generar la pérdida de un estado de “virtuosidad” que
altera la identidad de quien sufre el padecimiento, ya que la persona quiza ya no pueda
presentarse en la vida cotidiana de forma decorosa y limpia, o ha perdido la capacidad para
ser independiente y cumplir con sus roles sociales en contextos como la familia, el trabajo o
la comunidad, por lo que puede sentirse como una carga para los demas y tener la sensacion
de estar en falta o en deuda porque la enfermedad no le permite participar en el intercambio
social reciproco (Bury, 2001).

En tales circunstancias, la persona puede estar temporalmente exenta de
obligaciones en espacios como el trabajo o el hogar, sin embargo, se espera que se
convierta en paciente y cumpla con las obligaciones inherentes a la relacion con el sistema
de salud mientras se recupera (Crossley, 1998). Aunque en el caso de la infeccion por VIH,
se puede decir que los pacientes se vuelven parte de lo que Frank (1998) denomina una
“sociedad en remision”, puesto que el tratamiento les permite seguir cumpliendo con sus
obligaciones sociales (dependiendo del avance de la infeccion), pero tampoco pueden
recuperarse completamente como en el caso de las enfermedades agudas.

En un sentido moral, el paciente puede ser culpabilizado por haber contraido la
enfermedad a traves de précticas culturalmente sancionadas, tal como se mencioné en el
capitulo anterior respecto a que vivir con VIH implica simultaneamente vivir con un
estigma. Cabe sefialar que este sentido moral que se otorga a la enfermedad es influido por
la presencia de significados culturales que varian con el periodo histérico y la sociedad, y
gue moldean el sufrimiento provocado por la experiencia del padecimiento como una forma

distintiva de malestar, de tipo moral o espiritual (Kleinman, 1988).
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Otra forma de mirar a las enfermedades crénicas es como “rupturas biograficas” que
establecen un antes y un despues en la vida de los pacientes y que los obligan a construir
una nueva vision de si mismos y del mundo (Bury, 2001), ya que la enfermedad se
incorpora en una trayectoria de vida particular y en un mundo social concreto, y de esta
manera adquiere un significado personal (Kleinman, 1988). Ante esta ruptura, los pacientes
requieren movilizar recursos cognitivos y sociales para iniciar un proceso de legitimacion o
normalizacion, a partir del cual se busca otorgar un lugar aceptable al padecimiento dentro

de la propia vida (Carricaburu & Pierret, 1995).

Narrar el padecimiento

Al representar las enfermedades cronicas puntos de ruptura biograficos que transforman la
realidad de sentido comdn y la identidad, los pacientes pueden responder ante ellas tratando
de reconstituir su mundo social y que vuelva a ser habitable. Entre estos esfuerzos se
encuentran las actividades diagnosticas para representar y localizar la causa objetiva de la
enfermedad, que permiten iniciar una respuesta eficaz mediante el tratamiento y tratar de
adquirir cierto sentido de control, asi como movilizar los recursos sociales disponibles para
afrontar esta situacion. Otra alternativa consiste en llevar una vida personal o profesional
significativa a pesar de la enfermedad y normalizar su presencia en la vida cotidiana. Sin
embargo, también se puede construir una estrategia narrativa, la cual representa un intento
por situar el sufrimiento en la historia personal y organizar los acontecimientos
relacionados con la enfermedad en un orden significativo a lo largo del tiempo (Good,
2003).

Por medio de sus narrativas personales, los pacientes pueden tratar de organizar su
experiencia y expresar lo que este acontecimiento significa para ellos y para sus personas
significativas. Las narrativas del padecimiento pueden considerarse como “la historia que el
paciente cuenta, y sus otros significativos re-cuentan, para dar coherencia a los eventos
distintivos y al curso a largo plazo de sufrimiento” (Kleinman, 1988, p. 49). Esta narrativa
se estructura a partir de tramas, metaforas centrales y mecanismos retéricos retomados
tanto de modelos culturales como personales, para organizar la experiencia de la

enfermedad de forma significativa y tratar de comunicar esos significados de manera
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efectiva. Pero la narrativa no solo refleja la sucesion de eventos relacionados con la
enfermedad, sino que la accién de relatar implica una interpretacion de dicha experiencia,
la cual moldea la forma en que se viven los sintomas, el tratamiento y el sufrimiento
generados por esta situacion e influye en la postura que se asume ante el padecimiento ya
que al narrar se puede abrir el futuro a un final positivo y permitir que el paciente imagine
un medio de superar la adversidad (Good, 2003).

Hydén (1997) ha caracterizado diversas formas de emplear la estrategia narrativa
por parte de los pacientes, que van desde la reconstruccion de la identidad personal hasta la
denuncia de las implicaciones sociales del padecimiento (y que simultdneamente
constituyen diversas perspectivas para el anlisis de las narrativas):

e La construccion narrativa de un mundo de la enfermedad. En este sentido, la
narrativa se convierte en un medio para articular el sufrimiento generado por la
enfermedad, transformar los sintomas y las alteraciones provocadas por la
enfermedad en eventos significativos conectados en una secuencia temporal.

e La reconstrucciéon narrativa de la historia de vida. Debido a que la enfermedad
puede convertirse en una ruptura biografica que transforme la identidad, a través de
las narrativas se puede otorgar significado a la enfermedad y situarla en el contexto
de la propia vida, asi como reconstruir la narrativa que habian creado acerca de si
mismos, antes de vivir con la enfermedad.

e La explicacion y la comprension de la enfermedad. Las narrativas también se
convierten en un espacio donde se pueden discutir posibles explicaciones o causas
de la enfermedad, comprender como la enfermedad afectard las vidas de los
pacientes e incluso para encontrar diversas formas de relacionarse con la
enfermedad.

e Un mecanismo estratégico en la interaccion social. En este sentido, las narrativas
pueden usarse para obtener ciertos efectos en la interaccion social, como para
justificar o explicar las propias acciones ante el otro. Pueden ser consideradas como
vehiculos retdricos para tratar de justificar o explicar situaciones como la aparicion
de enfermedades donde pueden romperse las normas y préacticas culturales, abriendo
un espacio de negociacion de significado que permita mitigar las consecuencias

morales provocadas por la violacién a dichas normas.
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e Transformacion de la experiencia individual en experiencia colectiva. En este
sentido, la narrativa permite trasladar la experiencia del padecimiento de la esfera
privada o individual hacia sus implicaciones sociales, es decir, lo sitia en un
contexto social y politico, de modo que la narrativa puede funcionar como un
comentario politico, para condenar una injusticia o una experiencia de opresion.
Cabe sefialar que el interés por escuchar las narrativas de los pacientes es parte de lo

que se ha caracterizado como la experiencia posmoderna de la enfermedad. Si bien
historicamente la enfermedad se ha tratado de comprender a partir de una elaboracion
popular o del conocimiento de sentido comun, el desarrollo de la medicina generé una
experiencia moderna de la enfermedad, en donde predomina el discurso biomédico y el
lenguaje especializado en su comprension, es decir, el paciente se somete a la vision del
médico sobre la enfermedad y su tratamiento, lo cual se ha considerado como una
colonizacion del cuerpo del paciente como territorio de la medicina. Sin embargo, en la
posmodernidad el paciente intenta escapar del sometimiento al discurso biomédico y
reclama la capacidad de contar su propia historia, o sea, tratar de que su experiencia de la
enfermedad no se reduzca al ambito médico y que se reconozca el impacto de este
acontecimiento en la totalidad de su vida, el sufrimiento particular que ha generado, la
forma en que lo ha padecido (Frank, 2005).

En las Gltimas décadas, la recuperacion de la voz del paciente a través de su
narrativa ha sido favorecida por la aparicion de las enfermedades cronicas, que a diferencia
de otras enfermedades infecciosas que tienen un tratamiento y una cura, las primeras
requieren de un largo proceso de manejo y cuidado, lo cual implica escuchar al paciente a
fin de entrar al mundo del otro y convertirse en testigo empatico de su sufrimiento,
identificar aspectos de su vida que amplifican el malestar, fomentar practicas de cuidado
mas efectivo, asi como adaptar los servicios de atencion a esta condicion cronica (Bury,
2001).

De esta manera, las narrativas pueden ser un medio para generar un cuidado
centrado en el paciente, que enfatice sus perspectivas y deseos a través de todos los
aspectos de la salud, lo cual implica respetar sus preferencias respecto al tratamiento,
atender sus necesidades de informacién, involucrar a sus redes sociales, asegurar la

continuacion y la coordinacién del cuidado y abordar aspectos emocionales del
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padecimiento. Esto significa a su vez una transformacion de la relacion médico-paciente,
que suele verse afectada por la division entre el enfermo y el no enfermo, por las diferentes
creencias acerca del origen de la enfermedad, porque en una posicion se observa a la
enfermedad como fendmeno bioldgico que requiere intervencion y en la otra se le observa
como un padecimiento, un acontecimiento en el marco de la propia vida que puede implicar
la amenaza de la muerte y generar emociones de vergienza, culpa y miedo (Charon, 2006).
Finalmente, cabe sefialar que tal como Gergen (1996) propuso una tipologia de las
narrativas de acuerdo a los valores de la cultura occidental, en el campo de la antropologia
médica también se han desarrollado intentos para caracterizar las narrativas relacionadas
con una enfermedad. Frank (1995) ha identificado tres tipos de narrativas en pacientes que
se encuentran sufriendo un padecimiento:
« Narrativas de restitucion. Este tipo de narrativa es la mas promovida por
profesionales de la salud, y la trama puede sintetizarse en “ayer estaba sano, hoy
estoy enfermo, pero mafana estaré sano de nuevo”. Se basa en la expectativa
cultural de que la salud es una condicién normal que debe restaurarse y en que para
cada sufrimiento existe un remedio, tratamiento o solucién técnica. Este tipo de
relatos pueden tener tres movimientos: inician con el sufrimiento fisico y la falla
social (“no puedo trabajar”; “no puedo mantener a mi familia”), después se enfoca
en el remedio (el proceso de diagndstico y tratamiento que se requiere seguir) y
finalmente el remedio se toma y el narrador describe cdmo se restaura la comodidad
fisica y las obligaciones sociales. Frecuentemente se trata de relatos donde el
narrador tiene poca agencia, asume un papel mas pasivo (“sélo hay que tomar la
medicina y mejorar”), mientras que los profesionales de la salud asumen un papel
de “héroes activos”.
* Narrativas cadticas. Este tipo de relato es considerado como una anti-narrativa, en
el sentido de que carece de una secuencia, esta situada principalmente en el
presente, donde surge una lista de quejas que generan la sensacion de que el
paciente es avasallado por una desgracia tras otra y no se vislumbra la posibilidad
de recuperacion. Estas historias son dificiles de escuchar, a menudo son
interrumpidas, porque hablan acerca de la pérdida de control, de la vulnerabilidad,

de la impotencia, y de los limites de la medicina, como cuando avanza la
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enfermedad, el paciente se encuentra en agonia, o la enfermedad estd acompariada
de otras dificultades sociales y econdmicas.
« Narrativas de busqueda. En esta forma narrativa el paciente se vuelve agente
activo, esta en control de la situacion, es decir, el paciente acepta y se apropia de su
padecimiento para conseguir algo a partir de esta experiencia. Este tipo de relato es
comun en personas que acuden a grupos de auto-apoyo. La historia es como un tipo
de viaje, donde existe una salida (los sintomas son reconocidos), hay una iniciacion
(sufrimiento fisico, mental y social que la persona experimenta, ya que la
enfermedad ha interrumpido su vida) y un regreso (el narrador ya no se encuentra
enfermo pero aun estd marcado por la experiencia). Esta historia puede servir como
una memoria (que permite relacionar el padecimiento con sucesos previos de la
vida), un manifiesto (que denuncia el aspecto social del padecimiento y que requiere
de cambio) o una auto-mitologia (donde se muestra cémo el padecimiento ha
favorecido una transformacion personal).

A lo largo de este capitulo se ha presentado el marco interpretativo a partir del cual
se desarrollara el presente estudio, que representa un esfuerzo por enriquecer el campo de la
psicologia de la salud a partir del paradigma narrativo, estableciendo un puente conceptual
con la antropologia médica. La premisa fundamental de las narrativas del padecimiento es
que la aparicién de una enfermedad crénica genera rupturas o alteraciones en la relacién del
paciente con su cuerpo, en su identidad, en su biografia y en sus relaciones sociales, por lo
que al narrar su padecimiento puede construir un nuevo sentido que le permita incluir al
padecimiento en su vida cotidiana y asumir una postura que promueva el cuidado de su
propia salud. Aunque también, en las narrativas puede manifestarse el sufrimiento generado
por el padecimiento de manera que se generen estrategias en los servicios de salud para la
comprension y apoyo del paciente.

En el proximo capitulo se presentara un breve analisis de relatos de pacientes con
VIH que han sido diagnosticados en diversos periodos historicos de la epidemia de
VIH/sida en México, a fin de comprender el sentido que se ha otorgado a este padecimiento
en diferentes momentos e identificar aspectos contextuales que influyen en su
interpretacion. Esto permitira contar con puntos de comparacion para las narrativas

pertenecientes a este periodo historico donde se ha incrementado el acceso al TAR.
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Capitulo IV

Narrar el VIH en México

En este capitulo se presenta un analisis de relatos y testimonios de personas que han vivido
con VIH en México y que fueron diagnosticadas en diferentes periodos historicos: la
década de los ochentas, la década de los noventas y la década posterior al afio dos mil. Al
aproximarse a estos relatos se busca identificar el tipo de narrativas que se construian en los
diversos periodos, los elementos que dan a las trayectorias de los relatos una direccién
positiva 0 negativa, asi como el papel que han jugado los cambios en materia de atencion a
las personas con VIH en estas historias (en el Anexo Il se puede encontrar la lista de los
relatos analizados y sus respectivas fuentes).

La década de los ochentas

Los primeros cuatro casos de sida en México fueron diagnosticados en 1983. En ese
momento, el sida mostré los limites de la ciencia en el control de las enfermedades
infecciosas, pero la investigacion se intensificd con el objetivo de conocer al agente causal
del sida y su funcionamiento en el organismo, asi como para desarrollar tratamientos que
lograran controlarlo. En este contexto de urgencia, la respuesta gubernamental se llevé a
cabo en funcion de los avances cientificos en los paises desarrollados en aspectos
fundamentales como el diagndstico y el tratamiento, lo cual también implico la realizacion
de ajustes al sistema de salud para la atencion del sida. En 1986 se cred el Comité Nacional
para la Investigacion y Control del Sida (que en 1988 se convirti6 en CONASIDA, al
recibir personalidad juridica y acceder a fondos federales), cuyas primeras acciones fueron
el desarrollo de la vigilancia epidemiolégica y la creacion de un registro nacional de casos
de sida, la aplicacion de pruebas de VIH a bancos de sangre, la elaboracion de los primeros
materiales educativos y el lanzamiento de las primeras campafias de informacion masiva
con fines preventivos. También se instal6 la red nacional de laboratorios para la deteccidn
del VIH, se crearon centros de informacion y de atencion telefénica (TELSIDA), se realizo

el Primer Congreso Nacional sobre Sida y se empezaron a implementar los programas de
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prevencion y control del VIH en los estados a través de los COESIDAS (Uribe, Magis,
Egremy, Arellano & Hernandez, 2003).

En esta década los procesos sociales de estigma y discriminacion alcanzaron un
punto cumbre, que se manifestd en las notas amarillistas acerca de los pacientes con sida,
donde se mostraban como miembros de “grupos de riesgo”, que habian contraido el VIH
por actos “inmorales”, que generaban miedo al “contagio” y que representaban la imagen
del sufrimiento, del dolor y de la tragedia. Se generé un clima donde las fuerzas
conservadoras insistian en la moralizacion de un problema de salud publica, que puede
ejemplificarse en el boicot a las campafias preventivas que promovian el uso del condon,
pero donde la sociedad civil respondi6 humanamente creando campafias de prevencion,
luchando a favor de los derechos de los pacientes y brindando servicios de consejeria y
cuidados paliativos en un momento historico donde el tratamiento se limitaba al manejo de
infecciones oportunistas y neoplasias, ademas de que los primeros antirretrovirales ain no
se introducian en México (Uribe et al., 2003).

Las historias revisadas correspondientes a esta época eran de personas que habian
adquirido el VIH principalmente por via sexual, aunque también habia casos de personas
con hemofilia que lo habian adquirido por transfusiones sanguineas. Recibir un diagndstico
de VIH en esta época se convertia en un momento devastador que generaba angustia y
desesperanza, era vivido como “una sentencia de muerte” (incluso los mismos médicos les
podian decir que les quedaba poco tiempo de vida), provocaba reacciones de panico por lo
gue no se acudia a recoger el resultado o la prueba se realizaba en repetidas ocasiones al
negar la posibilidad de ser seropositivo; también podia llevar a “dejarlo todo” o a no
atenderse por “esperar la muerte”, e incluso en algunos casos se mencionaron intentos de
suicidio. Cabe sefialar que en este momento historico aln se estaban profesionalizando los
servicios de consejeria y no existia un tratamiento médico que detuviera la progresion de la
infeccion, por lo que los pacientes podian recibir poca esperanza de vida y el cuidado se
centraba en el manejo de las infecciones oportunistas que iban apareciendo. En esta época
algunos pacientes trataban de ingresar a los protocolos de investigacion para intentar
conseguir medicamentos que adn se encontraban en fase experimental (CARITAS, Centro
de Derechos Humanos “Miguel Agustin Pro Juarez”, Comision de Derechos Humanos del

Distrito Federal & Universidad Iberoamericana, 2001; Centro Nacional para la Prevencion
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y Control del VIH/SIDA, Instituto Nacional de Salud Puablica, Letra S, Policy Project &
United States Agency for International Development, 2004; Richardson & Bulle, 1992). En
diversos testimonios que aparecen en el texto de Galvan-Diaz (1988), se denuncia que los
pacientes con sida eran canalizados o aislados en unos cuantos hospitales (como si fueran
“sidarios”), cuyos servicios se saturaban y no contaban con los recursos humanos y
econdmicos para brindar la atencion requerida.

En los relatos donde el diagnostico se realizé en este periodo histérico, las redes
sociales (que solian incluir a familiares, parejas y amistades) se convertian en un espacio
disponible para que los pacientes revelaran su estatus seropositivo, y obtuvieran apoyo
econdmico para conseguir medicamentos, pagar su manutencion y cubrir los gastos de las
hospitalizaciones. Incluso esta revelacion podia generar una mayor cercania entre el
paciente y los miembros de su red, quienes se convertian en una fuente importante de apoyo
moral o emocional, en los testigos y acompafiantes de la vida con el padecimiento. Sin
embargo, en ocasiones los pacientes decidian no revelar su diagnéstico para no provocar
sufrimiento a los miembros de su red o exponerse al rechazo (CARITAS et al., 2001;
CENSIDA et al., 2004).

En las tramas de estos relatos existen puntos de transicién que dirigen la historia de
una forma regresiva o tragica, como la aparicion de infecciones oportunistas que requieren
la hospitalizacion del paciente e incluso pueden provocar una discapacidad que afecte su
vida cotidiana y limite la posibilidad de continuar con la vida laboral. En tal circunstancia
expresaban sentir desesperacion o la sensacion de “estar perdiendo la batalla” contra la
enfermedad. Cabe mencionar que tales giros o caidas en la historia no estan exclusivamente
relacionados con la progresion de la infeccion, sino también con aspectos como la falta de
acceso a la atencion médica y la discriminacién en el ambito laboral, especificamente, la
pérdida del empleo debido a su condicion médica. A través de las historias, de manera
persistente se identifican manifestaciones del estigma asociado al vih como la dificultad de
revelar la condicion seropositiva en espacios como la familia o el trabajo, la aplicacion
obligatoria de pruebas de vih, el despido laboral por su condicién médica, asi como el
estigma instrumental o las practicas de evitacion debido al miedo al “contagio”, el ser

tratados como “bichos raros”, el ser identificados como “miembros de grupos de riesgo”,
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especialmente en espacios como los servicios de salud (CARITAS et al., 2001; CENSIDA
et al., 2004; Richardson & Bulle, 1992).

Para que el relato tenga un desarrollo progresivo, es decir, donde el narrador
muestre que logra afrontar el padecimiento en lugar de ser avasallado por él, algunos
elementos que pueden identificarse son la posibilidad de contar con una red social donde se
pueda hablar del VIH, recibir contencion, acompafiamiento y apoyo, sobre todo de tipo
econdmico en el caso de los pacientes con pocos recursos Yy de tipo instrumental en los
momentos en que se agrava el estado de salud. Ademas, lograr cierta estabilidad en la vida
con el padecimiento requiere de la posibilidad de acceder a la atencion médica disponible,
de continuar con la vida laboral e incluso de la adopcion de un nuevo estilo de vida
orientado al cuidado de la salud (Richardson & Bulle, 1992). En algunos casos, esta
recuperacion emocional tras el conocimiento del diagndstico puede favorecerse por la
integracion a grupos de apoyo e incluso al convertirse en activista a favor de la prevencion
y de la lucha por los derechos de pacientes con VIH (CENSIDA et al., 2004), lo cual ha
sido vinculado con la construccion de proyectos de identidad que cuestionan las identidades
legitimadas hacia las personas con VIH, basadas en estereotipos y categorias como los
“grupos de riesgo” (Castells, como se citd en Aggleton, Parker & Maluwa, 2003).

Antes de pasar a la década siguiente, puede decirse que los ochenta es el periodo de
emergencia de esta epidemia, donde empiezan a surgir los significados culturales que se
asociaran al padecimiento, y donde los procesos sociales de estigma y discriminacién
alcanzan los niveles més altos, como se observa en los medios de comunicacion, en la
postura de los grupos conservadores hacia este problema de salud publica, asi como en el
rechazo hacia los pacientes, la aplicacion obligatoria de pruebas y la violacion de la
confidencialidad, los despidos laborales, el maltrato en los servicios de salud y la falta de
centros de atencién para los pacientes. Sin embargo, al mismo tiempo en este periodo es
cuando emerge la respuesta institucional ante el sida y se moviliza la sociedad civil a favor
de los derechos de los pacientes a la atencién y a la no discriminacion, asi como para
fortalecer la prevencion del VIH. Pero a diferencia de los periodos siguientes, en este
momento historico la ausencia de un tratamiento que permita controlar el avance de la
infeccion, da pocas esperanzas de vida a los pacientes tras conocer su diagndstico, lo cual

refuerza su vinculacién con la muerte.
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La década de los noventas

La principal caracteristica de este periodo histérico es el desarrollo de los tratamientos
antirretrovirales. A inicios de los noventas se aprobo el uso de los primeros medicamentos
antirretrovirales en México (AZT, DDI, DDC), pero en un principio éstos se limitaban a los
pacientes que ingresaban a protocolos de investigacion y posteriormente a la poblacion
derechohabiente (aunque cabe mencionar que no tenian grandes efectos terapéuticos). En
materia de derechos humanos, un hecho importante es que en 1992 la Comisién Nacional
de Derechos Humanos junto con organizaciones no gubernamentales publicaron la Cartilla
de derechos fundamentales de las personas que viven con VIH/sida, ademéas de que se cred
el Departamento de Orientacion Social y Derechos Humanos para la atencion de quejas y
demandas de apoyo social. Respecto al sistema de salud, en 1995 se public6 la Norma
Oficial Mexicana para la prevencién y control del VIH (a la cual se le harian posteriores
modificaciones tras un proceso de consulta) y el CONASIDA se reestructurd para realizar
mas funciones normativas que de prestacion de servicios, ademas de que ocurrid una
descentralizacion para que los servicios fueran operados por los estados y este organismo se
consolidara en sus funciones normativas, de asesoria y coordinacién (Uribe et al., 2003).

Un acontecimiento fundamental en la historia de la epidemia ocurrié en 1996 en el
marco de la Conferencia Internacional sobre sida llevada a cabo en Toronto, donde se
introdujo la Terapia Antirretroviral Altamente Activa (HAART, en inglés). Esto gener6 una
respuesta de las organizaciones de la sociedad civil, especialmente de las redes de personas
con VIH, para luchar por el acceso a este nuevo tratamiento, ya que un problema
fundamental de esta década fue que el acceso a estos medicamentos se limitd a la poblacion
derechohabiente. Una de las primeras respuestas gubernamentales fue la creacion del
FONSIDA, instancia que permitia recaudar fondos para el tratamiento gratuito de personas
no derechohabientes que no contaban con recursos econémicos, aunque cabe sefialar que en
un principio estos recursos se dirigian a mujeres, nifias y nifios (Uribe et al., 2003).

Las historias analizadas correspondientes a esta década, solian comenzar en un
momento donde las personas experimentaban sintomas y acudian a realizarse la prueba de
VIH; eran hospitalizados y tenian que someterse a diversos estudios que incluian dicha

prueba, o incluso especialmente en el caso de mujeres, les pedian que se hicieran la prueba
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tras la muerte de su esposo. Asi como sucedia en el periodo histérico previo, conocer el
diagnostico de VIH provocaba la sensacion de haber recibido una “sentencia de muerte” o
la conciencia de que “restaba poco tiempo de vida”, lo cual podia generar reacciones de
tristeza, miedo, angustia o desesperanza, que se manifestaban en la pérdida de las ganas de
vivir, en un “dejarse llevar”, renunciar al trabajo, alejarse de las relaciones sociales,
olvidarse del cuidado personal o no acudir en busca de atencion médica. Incluso los
mismos familiares se angustiaban al anticipar “la muerte cercana” del paciente (CARITAS
et al., 2001; CENSIDA et al., 2004; Hernandez, 2008; Pefiarrieta, Gonzalez & Martinez,
2007). A pesar de ser una época en la que se introdujeron tratamientos que intentaban
controlar el curso de la infeccion por VIH, este padecimiento seguia asociandose a la
muerte y las narrativas de restitucién no son plenamente posibles al no existir o no tener al
alcance, un “remedio” desarrollado por la medicina moderna.

Algunas personas expresaban sentir enojo consigo mismas por haberse infectado a
pesar de tener informacion (de nuevo practicamente todos los relatos son de pacientes que
se infectaron por via sexual), o tenian dificultades para asimilarlo porque el diagnéstico
representaba la pérdida de ciertos proyectos de vida. Para algunas también significaba el
llevar un “letrero colgando” o una marca, la preocupacion por ser identificadas como
“infieles” e implicitamente como “promiscuas”, o incluso adquirir la infeccion podia ser
connotado como “un castigo de Dios”. En el caso también de mujeres, el diagndstico
generaba enojo y resentimiento por haber sido transmitido el virus por sus maridos, ya sea
al “tener otras mujeres”, acudir con trabajadoras del sexo comercial o incluso tener
relaciones sexuales con hombres (en uno de los casos se sefialan las practicas bisexuales del
marido, aspecto que aun suele ser silenciado en nuestra cultura). Quienes eran madres
podian sentir preocupacion por abandonar o perder a sus hijos y empezaban a buscar a
miembros de su familia para que se hicieran cargo de ellos, pero al mismo tiempo, el deseo
de estar el mayor tiempo posible con sus hijos se convertia en un impulso para cuidar de la
propia salud (CARITAS et al., 2001; CENSIDA et al., 2004; Hernandez, 2008; Pefarrieta
et al., 2007).

En las historias relatadas en esta época se pueden identificar deficiencias en los
servicios de consejeria, que se manifiestan en la violacion de la confidencialidad, o en la

falta de informacion y contencién emocional necesaria, que puede conllevar la realizacion
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de mas pruebas por parte del paciente debido a la negacidon del resultado, o entrar en
“shock” y “deambular por la calle” hasta lograr tranquilizarse. Incluso podia prolongarse la
incertidumbre porque la entrega de resultados tardaba al haber sido enviadas las muestras a
otra ciudad por la falta de laboratorios adecuados, especialmente en ciudades de provincia.
También hay evidencia de la presencia de estigma simbdlico, en el sentido de que la prueba
se realizaba a la persona al ser identificada como miembro de algin “grupo de riesgo”,
especialmente debido a su orientacion sexual (CARITAS et al., 2001; CENSIDA et al.,
2004; Hernandez, 2008; Pefarrieta et al., 2007).

A través de las historias, el estigma asociado al VIH se manifestaba principalmente,
ademas de esta vivencia del diagnostico como “sentencia de muerte”, en el temor a revelar
la condicion seropositiva en diversos espacios, como la comunidad (por el miedo al rechazo
de los vecinos), en los servicios de salud (donde se sentian percibidos como “bichos
raros”), en el trabajo (para poder conseguir empleo o evitar ser despedido o perder clientes),
en la escuela, incluso en la familia (sobre todo a los nifios y a otros miembros no so6lo por la
posibilidad de vivir un rechazo, sino por no provocar sufrimiento). Incluso otra estrategia
que puede utilizarse es hacer pasar el VIH por otra enfermedad menos estigmatizada, como
el cancer. Cabe sefialar que este miedo a que el padecimiento se vuelva publico tiene que
ver también con la anticipacion de consecuencias negativas hacia las personas significativas
del paciente (CARITAS et al., 2001; CENSIDA et al., 2004; Hernandez, 2008; Pefiarrieta et
al., 2007).

Otra forma en que aparecia el estigma era de manera instrumental, como cuando en
los servicios de salud no se querian acercar al paciente o lo aislaban por temor al
“contagio”. En la familia esto podia generar practicas de evitacién hacia el paciente, y
también en la escuela, sobre todo por el temor a que los nifios con VIH sufran una herida y
puedan “contaminar” a sus compaieros. El miedo al “contagio” a la vez podia limitar las
relaciones sexuales, sobre todo por la renuencia a salir con personas seropositivas o el
miedo a tener relaciones con ellas. Incluso el estigma podia provocar alejamiento del
paciente de los demas para no “contagiarlos”. Por su parte, la discriminacion se presentaba
sobre todo de forma institucional, a través de diversas situaciones como el desabasto de
medicamentos; la dificultad para acceder al tratamiento en la poblacion no

derechohabiente; o el trato diferenciado en los servicios de salud. También podia existir en
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el ambito laboral, como cuando la persona perdia clientes cuando se enteraban de su
condicion medica, o en espacios como la comunidad y la escuela, donde las personas
podian ser humilladas, maltratadas o expulsadas debido al padecimiento (CARITAS et al.,
2001; CENSIDA et al., 2004; Hernandez, 2008; Pefiarrieta et al., 2007).

Tras el diagndstico, que funciona como elemento que impulsa a la trama, los relatos
pueden tornarse regresivos o0 progresivos. En cuanto a los primeros, puede decirse que las
historias adquieren una linea tragica cuando las pacientes tienen que lidiar no s6lo con su
propio padecimiento, sino que tienen que cuidar y acompafiar a sus hijos con VIH (que
pudieron contraerlo por via perinatal o incluso hay casos de violacidn) o a su esposo en la
progresion de la infeccion dentro de un contexto de precariedad econémica; o tienen que
buscar asilo politico en otros paises por el miedo a la discriminacion (tanto por tener VIH
como por su orientacion sexual). También las historias adquieren un sentido regresivo
cuando los pacientes tienen que buscar atencion médica en otras ciudades por la falta de
servicios de salud especializados y enfrentar la discriminacion en la comunidad; o cuando
tras haber vivido el diagndstico como “sentencia de muerte”, prefieren no atenderse y morir
rapidamente (a pesar de que ya existe el tratamiento antirretroviral). En algunos casos, otro
tipo de situacion gque otorga un sentido tragico al relato, es el rechazo de la familia que se
puede manifestar en exclusion, o al culpar al paciente por haber contraido la infeccion,
injurias (como “sidoso”) (CARITAS et al., 2001; CENSIDA et al., 2004; Hernandez, 2008;
Pefarrieta et al., 2007).

Por otro lado, las historias progresivas parecen relacionarse con el proceso de
revelar exclusivamente a la red social (principalmente familiares, parejas y amistades) y la
obtencion de apoyo moral o emocional, econémico, asi como acompafiamiento y cuidado
ante la aparicion de enfermedades y la necesidad de hospitalizacion, o para asegurarse de
que cuidaran de sus hijos cuando empiecen a enfermar o fallezcan. Incluso hay casos que
tras aceptar su condicién medica empiezan a hacer publico su diagnostico ante los medios
de comunicacion, aunque es mas comun que esto se realice en grupos de apoyo donde
conocen a otras personas con VIH. Llama la atencion que hay historias, especialmente las
de tipo progresivo, en que el personaje principal decide “pedir otra oportunidad a Dios y
empezar a levantarse”, “salir adelante en lugar de esperar la muerte” o “luchar porque el

tiempo que siga vivo sea en las mejores condiciones”. Esta decision también implica asumir
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un papel de agente activo en la bdsqueda e inicio del tratamiento, tanto médico como
psicoldgico (CARITAS et al., 2001; CENSIDA et al., 2004; Hernandez, 2008; Pefiarrieta et
al., 2007).

Los relatos analizados correspondientes a personas que fueron diagnosticadas en
esta década suelen tener finales abiertos, donde las personas han recuperado su salud,
contindan en tratamiento, siguen trabajando y recibiendo el apoyo de su red social, y tienen
proyectos futuros como poner un negocio, seguir estudiando o capacitdndose, o construir
una ONG (Organizacion No Gubernamental). También pueden entrar a participar en grupos
de apoyo o trabajar como voluntarios en ONG’s e incluso convertirse en activistas a favor
de los derechos de las personas con VIH, como el acceso al tratamiento. Esto parece
representar la formacion de proyectos de identidad, donde las personas cuestionen las
identidades legitimadas por el estigma y asuman un compromiso ético tanto en la
prevencion del VIH como en la proteccion de sus derechos (Castells, como se citd en
Aggleton, Parker & Maluwa, 2003). Incluso existen casos donde las personas refieren haber
adoptado un estilo de vida saludable o mas “tranquilo”, que les permite llevar una vida
“normal”.

Sin embargo, los finales pueden tornarse tragicos sobre todo en condiciones de
precariedad econdémica (donde se depende de despensas alimenticias e incluso se tiene que
vivir en un albergue al no contar con el apoyo de una red social), desempleo (por la
presencia de enfermedades o alguna limitacion fisica que impide la obtencion de empleo), o
la progresion de la infeccion por VIH hasta la aparicion de infecciones oportunistas que
culminan con la muerte. Cabe sefialar que hubo una mayor presencia de relatos progresivos
en las historias analizadas correspondientes a esta época, lo cual puede deberse a una mayor
presencia de activistas o participantes en ONG’s como protagonistas de las historias,
quienes generalmente han aprendido a aceptar la vida con la enfermedad, han construido
proyectos de identidad y suelen ser parte de una comunidad mas amplia de pacientes con
VIH donde se abren las posibilidades de re-significar este padecimiento (CARITAS et al.,
2001; CENSIDA et al., 2004; Hernandez, 2008; Pefarrieta et al., 2007).

A través de estos relatos pueden identificarse diversos modos en que se re-significa
el VIH y se cuestionan los significados culturales que legitiman el estigma y la

discriminacion. Por ejemplo, a partir de la experiencia a través del tiempo con este
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padecimiento, el VIH puede simbolizarse como un acontecimiento que genera una
transformacion del estilo de vida y una revaloracién de la propia vida y de las relaciones
con los demés, e incluso representa una oportunidad para convertirse en una persona
distinta en el sentido de que permite la emergencia de la reflexividad y la construccion de
una nueva postura ética. También puede ser representado el VIH como una parte mas de la
vida que no implica el cambio de los proyectos personales, y que ain con este padecimiento
la gente puede llevar “una vida normal”, “como cualquier persona”, sin que el VIH impida
trabajar, tener pareja, estar con los hijos, etc., donde incluso los pacientes pueden no
considerarse enfermos, sino estables o sanos. Finalmente, la infeccion por VIH también
puede convertirse en una razén o motivacion para “seguir adelante” o “seguir luchando”
(CARITAS et al., 2001; CENSIDA et al., 2004; Hernandez, 2008; Pefarrieta et al., 2007).

La ultima década

En el 2001, el CONASIDA se convirtio en CENSIDA, transformacion que permitié una
mayor participacion de la sociedad civil y de los estados en el desarrollo de la estrategia
ante la epidemia. En este mismo afio, dentro del Programa Nacional de Salud se adopté la
politica de acceso universal a atencion médica integral, lo cual incluia el objetivo de brindar
tratamiento antirretroviral tanto a poblacion derechohabiente como no derechohabiente.
Una forma en que se manifestd el desarrollo de esta politica es el inicio de la construccion
de los CAPASITS en el 2003, centros especializados en la atencion de pacientes con VIH y
otras infecciones de transmision sexual, particularmente para poblacion no
derechohabiente, quienes en la década anterior no podian acceder al tratamiento por no
contar con seguridad social (Uribe et al., 2003).

Si bien el acceso gradual al tratamiento antirretroviral representa un avance
importante y puede favorecer que la infeccion por VIH se convierta en un padecimiento
cronico, existe el riesgo de que esta medida se convierta en una forma de
“farmaceutizacion” de la salud publica, donde el derecho a la salud implique el acceso a
medicamento, cuando esta medida no ha tomado en cuenta que el sistema de salud no
cuenta con la infraestructura requerida para la atenciéon de padecimientos crénicos (Biehl,

2007). Un nuevo reto implica no solo tratar de garantizar el acceso al tratamiento
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antirretroviral, sino garantizar el acceso a los medicamentos para el tratamiento de las
infecciones oportunistas, el acceso a las pruebas de laboratorio para el monitoreo de la
carga viral, el cd4 y la resistencia al tratamiento, y sobre todo en pacientes que se
encuentran en contextos de vulnerabilidad social, favorecer el acceso a alimentacion,
empleo o vivienda, las cuales son también condiciones que permiten a los pacientes
mantener el cuidado a largo plazo.

Los relatos correspondientes a esta época, también solian iniciar con la aparicion de
sintomas o enfermedades que requerian hospitalizacion, lo cual implicaba la realizacion de
la prueba de VIH (que frecuentemente ocurria en ausencia de consejeria en dichos relatos);
también el diagnostico podia ocurrir tras la muerte de la pareja por una enfermedad
relacionada con el sida, por la realizacién de la prueba durante el embarazo (al ser
identificada la paciente como parte de los “grupos de riesgo”) o porque su bebé empezaba a
enfermar y era diagnosticado con VIH (estas tres Gltimas formas en casos de mujeres).
Incluso se presentaba el caso en que a la persona le hicieron estudios previos a una cirugia
y se enteraba por ello, o que la persona se percibia en riesgo pero tardaba en hacerse la
prueba por el temor a salir seropositiva (Cruz, 2009; Mendel & Brito, 2008; Pefarrieta et
al., 2007; Villamil, 2008).

Tras recibir la noticia, las personas estaban en “shock” o lo vivian como un “golpe
devastador”, al pensar que se iban a morir (anticipacion que podia ser compartida por
miembros de la red social). Esta situacion generaba miedo, tristeza, que decayera su animo
0 sintieran “estar en el limbo”, coraje hacia si mismos por infectarse o hacia la pareja que lo
infectd; se manifestaba en llorar constantemente o no poder dormir, o en el temor de que
por tener VIH “se les cerrarian las puertas”, los rechazarian en la familia, o que se
convertirian en “enfermos de sida” y tendrian una “muerte horrible” (Cruz, 2009; Mendel
& Brito, 2008; Pefiarrieta et al., 2007; Villamil, 2008).

En la parte intermedia del relato, tras haber recibido el diagndstico, en las historias
progresivas o estables las personas buscaban informacion e iniciaban la atencion médica (o
psicolégica, sobre todo a través de terapia individual o grupos de apoyo), asi como
revelaban su condiciébn médica a miembros significativos de su red social (parejas,
familiares, amistades), quienes los apoyaban y acompafiaban en el proceso de aceptar el

padecimiento, incluir el tratamiento como parte de la vida cotidiana (a veces esto implicaba
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el buscar la forma de convertirse en derechohabiente) y estaban con él durante las recaidas
o0 la aparicién de sintomas e infecciones oportunistas que requerian hospitalizacion, asi
como durante el proceso de recuperacion (Cruz, 2009; Mendel & Brito, 2008; Pefiarrieta et
al., 2007; Villamil, 2008).

Sin embargo, a veces las historias podian tornarse regresivas por situaciones como
la discriminacion en el trabajo, el desabasto de medicamento, la muerte de la pareja a causa
de una enfermedad relacionada con el sida, el retraso en el inicio del tratamiento
antirretroviral durante el embarazo por la falta de laboratorios especializados en la region
que confirmaran el diagndstico, la clausura del negocio propio debido al temor a que se
convirtiera en un riesgo sanitario e incluso por la aparicion de episodios de violencia
doméstica que llevaban a la paciente a escapar de su pareja e irse a un albergue para
personas con VIH (Cruz, 2009; Mendel & Brito, 2008; Pefarrieta et al., 2007; Villamil,
2008).

A través de los relatos, el estigma se manifestaba en el alejamiento de los demés por
temor al rechazo (como no querer tener pareja por su condicién médica), en el temor a
revelar el diagndstico a los familiares, el temor a “contagiar” a los demas (que llevaba a
medidas de separacion de objetos y espacios), asi como con el rechazo de la familia que se
manifestaba en la culpabilizacion, el miedo al “contagio” y en el estigma previo por la
orientacion sexual. En los servicios de salud también habia rechazo o maltrato, negacion de
la atencion, asi como aislamiento de los pacientes por miedo al “contagio” (Cruz, 2009;
Mendel & Brito, 2008; Pefiarrieta et al., 2007; Villamil, 2008).

Frecuentemente estas historias culminaban (aunque es preciso sefialar que estos
finales se mantenian abiertos al curso de la infeccion) en que la persona se encontraba bajo
tratamiento, habia recuperado su salud, en numerosas ocasiones continuaba trabajando (o
tenia la intencidn de buscar empleo o el proyecto de iniciar un negocio propio) y se podia
haber convertido en activista (al identificar carencias en los servicios de salud o violaciones
a los derechos de pacientes con VIH), voluntario en alguna ONG o acudia a algun grupo de
apoyo, ademas de contar con el acompafiamiento de su red social. Aunque cabe sefialar que
también existian historias donde lo central no era el tema del padecimiento, sino el proceso
de rehabilitarse de adicciones, o emprender el camino de convertirse en una persona
transgénero (Cruz, 2009; Mendel & Brito, 2008; Pefarrieta et al., 2007; Villamil, 2008).
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Entre los relatos de este periodo historico predominaron las historias estables y
progresivas. Esto podria deberse a que en este momento de la epidemia existe un mayor
desarrollo del TAR y un progresivo acceso a él, que permiten la normalizacion de la vida
con el padecimiento y continuar laborando. También es importante sefialar que en contraste
con las historias de los periodos anteriores, las historias donde el diagnostico se realiza a
partir del afio dos mil, suponen un menor tiempo viviendo con la infeccion por VIH, lo cual
puede implicar que ain no se desarrollen tantas infecciones oportunistas y se narre en un
momento en que se esta asintomatico y con la carga viral indetectable (Cruz, 2009; Mendel
& Brito, 2008; Pefarrieta et al., 2007; Villamil, 2008).

Cabe sefialar que en estos relatos también se encuentran diversas formas en que se
ha re-significado la vida con la infeccion por VIH. Por ejemplo, la infeccidn puede ser vista
como algo normal gue no cambia nada sustancial, como cualquier otro padecimiento que
requiere ciertos cuidados y un tratamiento médico permanente (es decir, no implica “estar
tirado en una cama ni parecer un muerto en vida”). También puede ser representado como
un acontecimiento que genera un cambio personal, donde se tiene mayor conciencia y se
valoran las relaciones sociales, se cambia la forma de relacionarse consigo mismo y con los
demas, e implica una transformacion de la vida previa. Finalmente, el vivir con la infeccién
por VIH incluso puede significar una lucha por “seguir adelante”, “no dejarse caer” y
mantener la esperanza (Cruz, 2009; Mendel & Brito, 2008; Pefarrieta et al., 2007; Villamil,
2008).

Sin embargo, para pacientes de los diversos periodos histéricos, este padecimiento
también puede representar vivir con la angustia constante ante la muerte, una preocupacion
por el avance de la infeccién, algo muy dificil de afrontar (por enfermedades,
hospitalizaciones, la falta de acceso al tratamiento, la experiencia del estigma y la
discriminacion, la depresién, la precariedad econdmica o la falta de redes sociales), que
genera dolor y la sensacion de “‘estar marcado”, “ser un bicho raro”, “sentirse como
apestado”. Para algunos vivir con el virus es “algo muy triste” que causa mucho
sufrimiento, puede significar “estar bien podrido por dentro”, lidiar con un padecimiento en
medio de la precariedad econdémica y la conjuncion de estigmas previos, tener que
peregrinar en busca de tratamiento, mejores condiciones de vida, respeto a los derechos

humanos. La infeccién por VIH puede ser representada de acuerdo a significados culturales
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que legitiman el estigma y la discriminacién, sobre todo cuando no se cuentan con los
recursos sociales y econdmicos para afrontarlo, cuando la ubicacion social no permite
obtener cierto control sobre la experiencia del padecimiento y resistir a los embates de la
violencia simbdlica (Cruz, 2009; Mendel & Brito, 2008; Pefarrieta et al., 2007; Villamil,
2008).

Tras haber revisado estos tres periodos histdricos, se puede observar una progresiva
lucha a favor del acceso al tratamiento antirretroviral por parte de los pacientes, pero
también en contra del estigma y la discriminacion, procesos sociales que a pesar de los
esfuerzos contintian afectando la experiencia de los pacientes. La mayoria de estos relatos
han sido construidos por los mismos pacientes, y es curioso darse cuenta que a través de los
diversos periodos histéricos, a pesar de la persistencia del estigma y a pesar de las
dificultades en el acceso a la salud, los pacientes encuentran la manera de re-significar su
experiencia a fin de poder normalizar la vida con la infeccién por VIH, aprovechar este
acontecimiento para cambiar aspectos de su vida e incluso se convierte en una motivacion
para seguir adelante o continuar luchando, construyéndose como pacientes-héroes. Sin
embargo, esta posibilidad de convertirse en agentes activos en la vida con el padecimiento,
de seguir desempefiando sus roles sociales en diferentes contextos y de re-significar su
experiencia, también es posible cuando el paciente cuenta con un empleo, una vivienda,
acceso a la salud (tanto en un sentido fisico como mental) y a la alimentacion, es decir,
cuenta con los recursos econdmicos y sociales para hacer frente a las diversas vicisitudes
que pueden aparecer durante el curso de la infeccion por VIH. Pero un elemento que se
menciona reiteradamente, y cuyas voces no suelen ser escuchadas en estos relatos, son los
miembros de la red social que acompafian al paciente a lo largo de la infeccién por VIH y
que estan al pendiente ante cualquier complicacion. Acerca de la red social se hablara en el
siguiente capitulo, ya que uno de los objetivos del presente estudio es incluir sus voces, sus

miradas, acerca de la experiencia con este padecimiento.
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Capitulo V

Acompanar al paciente con VIH

Como se menciond en el capitulo anterior, la red social del paciente puede brindar apoyo
instrumental, emocional o econémico a lo largo del curso de la infeccién por VIH, pero
también puede convertirse en un espacio relativamente libre de estigma y discriminacion.
Simultdneamente, las relaciones sociales que el paciente mantiene en esta red, pueden
servir como una plataforma a partir de la cual se generen nuevos significados acerca del
VIH. A lo largo de este capitulo se identificard a la red social informal del paciente y se

conocera su participacion a través de las distintas etapas del padecimiento.

La red social informal

En el presente estudio se utilizara el término de red social debido a que es mas inclusivo, en
comparacion a otros elementos de dicha red como la familia, cuya definicion suele excluir
a los vinculos no biologicos, considerar que este grupo debe ser conformado por al menos
dos generaciones y no permite analizar aquellas situaciones en donde las personas con VIH
han sido excluidas o abandonadas por sus familias. Por lo tanto, al hablar de red se esta
haciendo alusion a un compromiso mutuo y a una seleccion de sus miembros realizada por
el paciente en funcién de diversos elementos, como la fortaleza o intensidad percibida de la
relacién, su duracion e historia; los diversos tipos de apoyo recibidos; la frecuencia de los
intercambios y la reciprocidad de la relacion (Pequegnat et al., 2001). Sin embargo, es
importante sefialar que para propdsitos del presente estudio seré la persona con VIH quien
designe a los miembros de su red personal, pero que la decision acerca del lugar donde
trazar los limites y fronteras de la red social es en cierta medida arbitraria y que se realiza
de acuerdo al proposito de la investigacion, puesto que la persona se encuentra envuelta en
un complejo sistema de redes que se interrelacionan, en las que participa desde posiciones
que van de la centralidad a la periferia, desde la intimidad a lo impersonal, desde lo
consciente hasta lo inconsciente (Sluzki, 1998).

El concepto de red social implica un proceso de construccion permanente,

individual y colectivo, ya que se trata de un sistema abierto que a través de un intercambio
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dindmico entre sus integrantes e integrantes de otros grupos, permite la potencializacion de
los recursos con los que cuentan (Dabas, como se citdé en Tinoco, 2005). Por lo tanto, al
hablar de redes no se habla de estructuras fijas sino dinamicas, compuestas méas por
funciones que por personas que las desempefien de manera permanente (Bronfman, 2000).
Sluzki (1998) define a la red social personal “como la suma de todas las relaciones que un
individuo percibe como significativas o define como diferenciadas de la masa anonima de
la sociedad; esta red corresponde al nicho interpersonal de la persona, y contribuye
substancialmente a su propio reconocimiento como individuo y a su imagen de si;
constituye una de las claves centrales de la experiencia individual de identidad, bienestar,
competencia y protagonismo o autoria, incluyendo los hébitos de cuidado de la salud y la
capacidad de adaptacion en una crisis” (p. 42).

En contraste con esta definicion mas general de red social, otros autores utilizan el
término especificamente para el intercambio social no institucionalizado y enfatizando la
creacion de un frente comun para actuar sobre diversos problemas de la vida diaria. En este
sentido, Bronfman (2000) la ha definido como “un entramado de intercambios sociales no
formales entre individuos y/o grupos, cuya finalidad es, sobre todo, solidaria — prestar
ayuda, proporcionar apoyo y servir de “soporte moral” — Yy se basa en una variada gama de
vinculos — de parentesco y culturales, entre otros — pero que, en esencia, dependen de un
cierto grado de “disposicion” de quien se comporta solidariamente” (p. 153).

La red social personal puede ser vista como un mapa que incluye a todas las
relaciones sociales que mantiene una persona dada, como las que se dan en la familia, las
amistades, las relaciones laborales o escolares, las relaciones comunitarias (incluye
servicios de salud, comunidad religiosa) (Sluzki, 1998). Este sistema de ayuda puede
clasificarse en dos grupos: el sistema formal, que incluye a la ayuda profesionalizada
instituida por la sociedad, para la atencion de diversos problemas sociales, de manera
publica o privada (como el caso de los servicios de salud o los servicios terapéuticos); vy el
sistema informal, que brinda ayuda de forma no institucionalizada, como es el caso de las
familias, las parejas y las amistades (Caplan, como se cité en Olaizola, 2004).

El sistema informal puede tener algunas ventajas sobre el formal, como el hecho de
que son accesibles de forma natural, es mas probable que sean congruentes con los valores

y normas locales, suelen gestarse en relaciones duraderas entre iguales o personas cercanas,
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suelen ser mas flexibles y abarcar una mayor gama de modalidades (tanto apoyo
instrumental, emocional como econémico), ademés de que también tienen un menor costo
econodmico y psicologico, ya que es menos probable que la persona perciba que acude en
busca de ayuda a causa de una anormalidad, desajuste o pérdida de control sobre su propia
vida (Olaizola, 2004). Los pacientes con VIH suelen recibir apoyo tanto de sistemas
formales como informales, y se han identificado tres fuentes principales de apoyo para
ellos: una es la familia consanguinea, que incluye tanto a la familia de origen, la familia
nuclear y la familia extensa; otra es la familia de eleccion, que incluye a la pareja, los
compafieros y las amistades; finalmente se encuentra la red de profesionales o sistema
formal, donde aparecen médicos, psicélogos, enfermeras y demas profesionales de la salud
(Villagran, 2001).

Si bien el presente estudio se enfocara en el apoyo brindado por el sistema informal,
o la red que incluye a miembros de la familia, parejas, compafieros o amistades, es
necesario sefialar la importancia que juegan otros miembros de la red, como el personal de
salud, que acompafian al paciente y a sus personas significativas durante el proceso de
diagnostico y tratamiento, en el manejo de los sintomas y de las crisis médicas generadas
por el avance de la infeccién por VIH, ademas de brindar servicios de atencién psicolégica
a través de su curso. Otro elemento valioso son los grupos de apoyo o de auto-apoyo, donde
los pacientes y los miembros de su red social pueden obtener informacién, contencion
emocional, desarrollar relaciones sociales y reducir su aislamiento debido al estigma,
acceder a medicamentos, normalizar la vida con el VIH, manejar las pérdidas relacionadas
con el curso biolégico y social de la infeccion, asi como generar significados acerca del
padecimiento que cuestionen sus representaciones hegemonicas (Kendall & Pérez, 2004;
Licea, 1997; Stieglitz, 1997). Incluso se ha mencionado el apoyo espiritual recibido por
parte de los grupos de la iglesia, aun cuando esta institucion ha realizado practicas
discriminatorias hacia las personas con VIH y en mayor medida a quienes mantienen
practicas sexuales no hegemaonicas, pero aun asi parece ser un espacio donde el paciente y
los miembros de su red pueden aprender a afrontar este padecimiento a través de
actividades con un sentido espiritual como acudir a la iglesia, rezar, leer textos religiosos y
recurriendo a Dios como una fuerza para afrontar y dar significado al padecimiento, e

incluso cabe destacar que durante la fase terminal y el proceso de duelo del paciente, brinda
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una serie de rituales y creencias que permiten sobrellevar su muerte a los miembros de la
red social (Licea, 1997; Oumtanee, 2001; Rivero, 1994; Stieglitz, 1997).

Apoyo durante el pasaje

Se puede identificar el papel que juegan las redes sociales informales del paciente a través
del curso bioldgico y social de la infeccion, a partir de fases establecidas para el estudio de
las enfermedades crénicas (Rolland, 2000). En el caso del VIH, la fase inicial o de crisis,
suele originarse desde del conocimiento del diagnostico, cuando la persona se realiza la
prueba a partir de la aparicion de signos o sintomas, o incluso ocurre en una situacion de
urgencia cuando aparecen enfermedades o infecciones oportunistas que requieren atencion
médica u hospitalizacion. Al tratarse de un padecimiento estigmatizado, el paciente puede
anticipar una posible reaccion de rechazo por parte de los miembros de su red social, por lo
que puede recurrir a estrategias como mantener el diagndstico en secreto, ocultarlo o
hacerlo pasar por otro tipo de padecimiento, asi como revelarlo en forma selectiva y
gradual ante las personas con quienes tiene un vinculo de intimidad y confianza, y de
quienes espera recibir apoyo (Diaz, 2002; Li et al., 2006).

Ante el conocimiento del diagndstico, los miembros de la red social pueden
experimentar un “shock”, sentimientos de negacion, miedo, ira, culpa, dolor, tristeza,
generandose un contexto de angustia, vulnerabilidad e incertidumbre, de manera que saber
el diagnostico de VIH se concibe en este momento inicial como un acontecimiento tragico,
no solo por los significados culturales que lo vinculan con la muerte fisica y social, sino
porque también puede implicar el descubrimiento de aspectos secretos de la vida del
paciente, como su orientacién sexual y/o el tener multiples parejas sexuales (Licea, 1997;
Oumtanee, 2001; Rivero, 1994; Stieglitz, 1997). El tema del diagnostico del paciente puede
silenciarse o abrirse solo entre ciertos miembros de la red social, e incluso se ha
encontrando que en las familias suele compartirse con miembros de la familia de origen o
nuclear, en menor medida con miembros de la familia extensa, y generalmente no se suele
comunicar a las nifias y nifios, por lo que se definen espacios donde se sabe del VIH vy
donde se ignora esta situacién, y se incluyen a los miembros que acompafaran al paciente

durante el curso de la infeccion, en funcion de la cercania, la confianza, la solidez del
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vinculo del paciente con cada miembro de su red social, asi como de cuestiones
generacionales.

Al conocer el diagndstico, los miembros de la red social pueden movilizarse para
apoyar al paciente, “unirse ante la desgracia”, lo cual implica brindar contenciéon emocional
y acompafiamiento durante esta crisis, aceptar al paciente (ya que puede temer que sea
rechazado por el diagnostico), obtener informacion sobre el padecimiento, el prondstico y
acerca de su papel en los cuidados del paciente y en el manejo de la infeccion, asi como
establecer una relacion de colaboracion con el sistema medico (Rolland, 2000).

Sin embargo, dentro de la red social también puede haber rechazo hacia el paciente,
el cual puede deberse al estigma instrumental relacionado con el miedo al “contagio” y que
se manifiesta en practicas como la limpieza excesiva, la separacion de los utensilios del
paciente, el aislamiento fisico o el evitar el contacto casual (Kendall & Pérez, 2004; Li et
al., 2006; Licea, 1997). El rechazo también puede deberse a la presencia de estigmas
previos relacionados con la orientacion sexual del paciente (Prieur, 2008) o el uso de
drogas (Owens, 2003), y que generaron una ruptura o relacion conflictiva con el paciente
por el rechazo a su estilo de vida (Lara, 2006). Por otra parte, el rechazo puede relacionarse
también con el hecho de que se le considere culpable o no de haber contraido la infeccion
(Reséndiz, 2000), por la presencia de dificultades econdmicas que limitan la capacidad de
la red de apoyar al paciente (D"Cruz, 2002), aunque cabe sefialar que a pesar de la
presencia de estas condiciones que afectan la relacion con el paciente, la situacion se vuelve
compleja ya que este rechazo puede coexistir con el apoyo (Castro et al., 1998).

Al término de la fase inicial, donde el paciente junto con su red social tratan de
asimilar el diagndstico, aparece una fase cronica, la cual presenta la mayor extension
temporal, y comprende el periodo entre el diagndstico hasta el inicio de la fase terminal, y
particularmente en el caso de VIH, se caracteriza por la progresion de la infeccion entre
etapas asintomaticas y sintomaticas conforme aumenta la carga viral y se reduce el conteo
de celulas cd4 en el organismo del paciente. En esta fase no parece existir un
acontecimiento central como lo es el diagndstico en la etapa inicial, aunque podria
caracterizarse por el proceso de adaptacion al tratamiento y la incorporacion del

padecimiento a la vida cotidiana, aunque es necesario sefialar que no todos los pacientes
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entran al mundo del diagnostico y el tratamiento, y que el seguimiento del tratamiento
puede pasar por periodos de adherencia y de abandono.

A través de la fase cronica y de las demas fases, el paciente puede recibir diversos
tipos de apoyo por parte de los miembros de su red social, o tan solo percibirlos, en el
sentido de que la persona sabe que se encuentran disponibles en caso de que aparezcan
momentos criticos durante el curso de la infeccion. Un primer tipo de apoyo es el
emocional (o moral), que consiste en expresar amor y carifio por la persona con VIH,
aceptarla con su condicién médica y preocuparse por su bienestar, acompafarla y ayudarla
a distraerse, creando un espacio para hablar con ella de los afectos generados a travées del
padecimiento, asi como darle &nimo o alentarla para que continte afrontando el curso de la
infeccion. Este apoyo puede darse a través del contacto informal, en la interaccion cotidiana
0 mediante visitas, invitaciones o contactos telefénicos; asi como del formal, como las
reuniones y celebraciones (Hays, Magee & Chauncey, 1998; Owens, 2003). El apoyo
emocional puede ser fundamental para asimilar la aparicion de ciertos eventos criticos
durante el curso de la infeccion y que recuerdan al paciente de su progresion, como la
aparicion de sintomas, el aumento de la carga viral y la reduccion del conteo de células cd4,
las recaidas y las hospitalizaciones, el conocimiento del diagndstico de sida o la aparicion
de infecciones oportunistas, que pueden reactivar la preocupacién o reacciones como la
negacion, la ansiedad o la depresion (Kalichman, 1998).

Un segundo tipo de apoyo es instrumental, que consiste en ayudar en las tareas del
hogar (cocinar, lavar la ropa, limpiar la casa, cuidar a los hijos, etc.), el monitoreo del
padecimiento y el mantenimiento del régimen de tratamiento (cuidar la alimentacién y la
toma del medicamento, acompafiar a las citas médicas y estudios de laboratorio), asi como
el manejo de sintomas, efectos de la medicacion y el cuidado de enfermeria requerido
especialmente en las Gltimas fases de la infeccién o cuando se ha desarrollado el sida y
aparecen infecciones oportunistas (Oumtanee, 2001). Aunque resulta importante sefialar
que dentro de las redes sociales, el apoyo que se otorga puede estar diferenciado de acuerdo
a las regulaciones del sistema de género, recayendo el cuidado o la atencion personal del
paciente en las mujeres dentro de la red, lo cual puede generar una sobrecarga
especialmente durante los momentos en que aparecen infecciones oportunistas y se

requieren cuidados paliativos (Castro et al., 1998; D"Cruz, 2002; Licea, 1997).
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Otro tipo de apoyo que brinda la red social es el econdmico, que puede ser necesario
para solventar los gastos del transporte hacia los servicios de salud, comprar medicamentos
en caso de desabasto, o cuando el paciente se encuentra desempleado o ha tenido que dejar
de trabajar por la aparicion de enfermedades, los miembros de la familia pueden apoyarlo
en su manutencion, lo cual abarca otros aspectos como vivienda, alimentacién o recreacion.
También los gastos generados en la fase avanzada de la infeccion por las hospitalizaciones,
el cuidado de enfermeria o los arreglos funerarios, pueden ser solventados mediante el
apoyo de la red social. Sin embargo, cuando se vive en un contexto de carencia economica,
los gastos relacionados con el padecimiento, especialmente en la fase terminal donde se
requieren hospitalizaciones y cuidados paliativos en el hogar, pueden obligar a que se
disminuya el gasto para el hogar, realizar cambios en el estilo de vida de los miembros de la
red y que dependan econdémicamente de las prestaciones sociales o de la ayuda de
familiares o amistades, ademas de que la supervivencia economica se vuelve mas dificil
cuando se pierde el ingreso del paciente al no poder continuar trabajando, no cuenta con
una pensién econémica, o cuando los miembros de la red no pueden ir a trabajar por
dedicarse al cuidado del paciente (D Cruz, 2002; Diaz, 2002; Castro et al., 1998; Licea,
1997).

A través de la fase crénica, pero también de las demas fases, tal y como lo hace el
paciente, los miembros de su red social desarrollan estrategias para evitar el estigma y la
discriminacion tanto del paciente como de ellos mismos. Entre las estrategias se encuentran
la revelacion selectiva del diagnostico, el mantenimiento del secreto, el decir que el
paciente tiene otro padecimiento como “céancer”, y cabe sefalar que dichas estrategias
pueden utilizarse incluso después de la muerte del paciente, para evitar que su memoria sea
desacreditada por parte de la comunidad (Diaz, 2002; Licea, 1997; Stieglitz, 1997). La
utilizacion de dichas estrategias no solo permite evitar la discriminacion y el rechazo, sino
que otorgan cierto control a la red sobre el manejo del padecimiento, que sea vivido como
“algo normal” hasta cierto punto, aunque simultaneamente implique la pérdida de redes de
apoyo debido al aislamiento de la red (Kendall & Pérez, 2004).

Durante esta fase crénica, el mantenimiento de las practicas cotidianas de cuidado y
la adherencia al tratamiento, que permiten aplazar la aparicion de sintomas e infecciones

oportunistas, asi como el desarrollo de estrategias para el control del estigma, se convierten

59



en elementos que favorecen la normalizacion del VIH en la vida cotidiana de la red social.
La normalizacion es tanto un proceso cognitivo que usan los miembros de la red junto con
el paciente para definir sus propias vidas como un conjunto de estrategias o acciones para
manejar la condicion meédica de uno de sus miembros. De esta manera, el cuidado y las
necesidades especiales son incorporados a las rutinas cotidianas, y la red social intenta vivir
lo méas “normalmente” posible, mientras cuida y apoya al miembro con una condicién
médica y a los demés miembros. A través de los lentes de la “normalidad”, las redes
sociales reconstruyen la realidad para enfatizar aquellos aspectos de la vida que se
mantienen constantes a pesar de la condicion cronica, y lo usan para manejar la tension
entre la vision preferida de sus vidas como “normal” y los problemas que enfrentan en su
vida diaria, especialmente debido al manejo de la infeccion y la influencia del estigma
(Rehm & Franck, 2000).

El proceso de normalizacién tiene diversas implicaciones, como la aceptacion de la
condicion médica y de su potencial para amenazar el estilo de vida de la red social; adoptar
los lentes de la normalidad para definir al miembro con VIH y a su red; generar
interacciones, rutinas de cuidado y un régimen de tratamiento consistentes con dicha lente;
e interactuar con los demés basados en una vision del miembro con VIH y de la red como
“normales”. Sin embargo, el término “normal” no tiene un significado estandar para todas
las redes sociales, ya que frecuentemente, éstas requieren modificar el significado y el rol
de las rutinas y acciones “normales”, para ajustarse a los cambios y a la incertidumbre
inherente al curso del padecimiento cronico (Rehm & Franck, 2000). Considerar a la
infeccion por VIH como una situacion “normal” es la vez la manifestacion de un proceso
de asimilacion del diagndstico y de recuperacion emocional tras su notificacion, pues deja
de ser concebido como una “sentencia de muerte” para convertirse en un padecimiento
crénico que puede ser tratado y manejado, aunque cabe sefialar que este proceso de
normalizacion puede favorecerse principalmente cuando el paciente se encuentra
asintomatico o se ha recuperado de una crisis médica (Flores, Almanza & Gémez, 2008).

Cabe destacar que dentro de la red social puede desarrollarse durante el curso del
tratamiento un proceso de regulacién o control social donde sus interacciones reafirman la
responsabilidad del paciente de adherirse al tratamiento y de adoptar un estilo de vida

saludable, ademés de que tratan de neutralizar acciones que pongan en riesgo su salud,
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como la falta de descanso o el consumo de alcohol y/o drogas, por lo que de esta manera, la
red social puede jugar un papel fundamental para que el paciente se mantenga bajo
tratamiento a largo plazo. Pero también las relaciones sociales dentro de la red pueden
contribuir a que el paciente sienta que “esta ahi para alguien” o que “esta sirviendo para
alguien”, lo cual ayuda a otorgarle sentido a su vida con el padecimiento, a construir su
identidad a través de la mirada y las acciones de los demés, ademés de que lo motiva a
mantener las practicas de cuidado de la salud y en Gltima instancia, a seguir viviendo
(Sluzki, 1998).

La ultima fase por la que transitan es la terminal, que se distingue por la presencia
de cuestiones relativas a la separacion, la muerte, el dolor, la elaboracion del duelo y la
reanudacion de la vida de los miembros de la red después de la pérdida. En esta fase ocurre
el cambio de la anticipacion de la posibilidad de la muerte a la aceptacion de que es
inevitable, y el abandono de la esperanza de cura o la prolongacion de la supervivencia.
También aparecen una serie de tareas practicas, como mantener los cuidados paliativos del
paciente, decidir a quien informarle de la fase terminal, realizar el testamento, decidir hasta
qué punto desean que sigan las intervenciones médicas, considerar las preferencias del
paciente respecto al lugar donde desea morir, el funeral y los servicios religiosos. A nivel
afectivo, los miembros de la red realizan un duelo anticipado por la préxima muerte del
paciente, brindan apoyo emocional continuo a la persona que estd muriendo y se realiza una
revision de vida, que implica la finalizacion de asuntos pendientes o tomar medidas que
faciliten la continuidad de la red. Cabe sefialar que entre estas fases de la enfermedad
existen periodos de transicion en los que la red social y sus miembros requieren adaptarse a
las nuevas demandas de la enfermedad reorganizando su estructura y funcionamiento. En el
caso de la fase cronica, donde la red social puede manejar las tareas practicas de una
enfermedad prolongada, la aparicion de la fase terminal demanda una mayor respuesta
afectiva que la fase anterior, ademas de que el cuidado se vuelve mas intensivo conforme
aparecen infecciones oportunistas que deterioran el estado de salud del paciente y que
implican que la red social brinde un mayor apoyo econémico para solventar los gastos
generados por el cuidado del paciente, el tratamiento y las hospitalizaciones (Rolland,
2000).
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Finalmente es importante sefialar que la red social que acompafa al paciente durante
el curso de la infeccion, se convierte al mismo tiempo en un espacio donde a través del
intercambio social se negocian significados acerca de la vida con el padecimiento, que
promuevan el manejo de la incertidumbre, la aceptacion de esta condicion cronica y la
adopcion de estilos de vida que favorezcan la salud del paciente (Frain, Berven, Chan &
Tschopp, 2008). A traves del curso de la infeccidn, el paciente y los demas miembros de la
red social luchan por tratar de mantener la esperanza de una mejoria en el estado de salud,
de la estabilidad del paciente, de que tenga una vida mas larga. En la busqueda de un
sentido a la cronicidad, la incertidumbre y la anticipacion de la muerte, los miembros de la
red pueden tratar de “no rendirse” entre la aparicion y desaparicion de sintomas e
infecciones oportunistas, proceso que a la vez va imponiendo limites a los proyectos de
vida futuros y que recuerda a la red acerca de la posibilidad de la muerte. De acuerdo con
Stieglitz (1997), el pasaje de los miembros de la red a través del curso de la infeccion por
VIH puede ser considerado como un “vivir hacia la muerte”, donde traten de aprovechar el
presente, mantener la esperanza a pesar de la incertidumbre, asi como un sentimiento de
conexion o cercania, y de valoracion de la vida y de la salud en un contexto de pérdida
gradual.

En este capitulo se ha podido revisar el papel que juega la red social informal del
paciente con VIH a través del curso de la infeccion. Dicha red acompafa al paciente en un
pasaje por las distintas etapas del padecimiento, que inician con el proceso de diagnostico,
gue genera malestar en los miembros de la red, pero a la vez se movilizan para brindar
contencion emocional al paciente y apoyarlo en el proceso de aceptar el padecimiento e
iniciar el tratamiento. Posteriormente, en la etapa cronica, la red social ayuda al paciente a
mantener los cuidados cotidianos, acompafarlo a los servicios de salud y apoyarlo durante
las recaidas. Hasta que finalmente, en la etapa terminal tienen que enfrentarse a la pérdida
de la salud y la cercania con la muerte, ante los limites de la eficacia del tratamiento
antirretroviral. En el préximo capitulo aparece la propuesta metodologica que guia el
presente estudio, dentro de la cual se ha buscado incluir la mirada y la voz de la red social

informal puesto que son los acompanantes y testigos principales del paciente.
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Capitulo VI
Método

Planteamiento del problema

En los ultimos afios, el acceso gradual de la poblacion al tratamiento antirretroviral, ha
permitido aumentar el tiempo de sobrevida de los pacientes con VIH y aplazar la aparicion
de infecciones oportunistas y hospitalizaciones, lo cual no sélo implica que se mejore su
calidad de vida, sino que la infeccion por VIH se convierta también en un padecimiento
cronico que requiere un cuidado a largo plazo. Este cambio historico también favorece el
cuestionamiento de los significados culturales que se han construido alrededor de este
padecimiento que lo simbolizan como “una sentencia de muerte”, construccion que influye
en la respuesta de los pacientes y de sus redes sociales al diagndstico, en su estado
emocional y en el cuidado de su salud. El acceso al tratamiento permite brindar una
esperanza de vida al paciente, en que puede continuar con su vida cotidiana y con sus
proyectos futuros.

Aunque el tratamiento antirretroviral pueda reducir la carga viral hasta niveles
indetectables y aplazar la aparicion de sintomas e infecciones oportunistas, el mismo
tratamiento puede generar efectos secundarios a corto, mediano y largo plazo, ademas de
que llegara un momento en que ya no sera posible contener la progresion de la infeccion
debido al desarrollo de la resistencia a los medicamentos. Por otro lado, continuar con el
tratamiento a largo plazo puede requerir que el paciente cuente con recursos sociales y
econdémicos para hacer frente a las vicisitudes que se presenten a lo largo del curso
biolégico y psicosocial de la infeccion y que puedan poner en riesgo el mantenimiento de
un tratamiento que requiere niveles elevados de adherencia.

Ademas de que la progresion de la infeccion puede alterar el cuerpo del paciente,
sus relaciones sociales en diversos contextos y su salud mental, el paciente también tiene
que enfrentarse al estigma y la discriminacion, procesos que han persistido desde el inicio
de la epidemia, y que se manifiestan en el temor a la revelacion por el miedo al rechazo o a

provocar sufrimiento en los demas, en las préacticas de evitacion y exclusion por miedo al
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“contagio” o a la “muerte”, en la devaluacion moral de las personas con VIH, asi como en
los diversos tipos de violaciones a los derechos humanos que pueden sufrir en espacios
como la familia, la escuela, el trabajo, la comunidad o los servicios de salud.

Ante este panorama claroscuro, donde se abren posibilidades para mejorar la calidad
de vida de los pacientes con VIH, pero donde también persisten problematicas que pueden
deteriorarla, es importante recurrir a las voces de los pacientes para comprender de qué
manera viven con este padecimiento en este momento historico. Atendiendo a sus
narrativas se puede conocer como ha transformado su vida el diagnostico, de qué manera
han tratado de afrontar el padecimiento a través del tiempo y qué significado le otorgan en
sus vidas. A partir de su mirada se pueden identificar necesidades que van surgiendo a lo
largo del curso de la infeccidn, a fin de generar propuestas de intervencién que consideren
la forma en que el curso biolégico y psicosocial del padecimiento va colocando en
situaciones de vulnerabilidad a los pacientes.

Sin embargo, no solo es necesario incluir la voz del paciente, sino también las voces
de los miembros de su red social informal, que incluye a familiares, parejas, amistades,
compafieros, personas que acompafian al paciente a lo largo del padecimiento y lo apoyan
en el mantenimiento de su cuidado a largo plazo, testigos del sufrimiento que a la vez le
brindan contencién emocional, los que estan ahi durante las crisis afectivas, médicas,
econdmicas; y que de manera conjunta con el paciente, van construyendo significados
acerca de la vida con el padecimiento que pueden influir favorable o desfavorablemente en
su afrontamiento. La mirada de la red social permite comprender la manera en que ésta
participa en el cuidado del paciente, asi como identificar los limites del apoyo que pueden
brindar e incluso necesidades especificas de los miembros de la red social. De esta manera,
las propuestas de intervencion psicosocial se expanden al considerar la contribucion de la
red social informal al trabajo realizado por la red social formal, de manera que pueda
construirse una relacion de colaboracion, donde también se tomen en cuenta las
necesidades de los miembros de la red social del paciente, quienes en ocasiones pueden
tener dificultades para apoyar al paciente o pueden sufrir un desgaste que limite su

capacidad de apoyo.
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Objetivos del estudio.

La pregunta de investigacion que guia el desarrollo del estudio es: ;(qué narrativas acerca
del VIH, desde el momento del diagnostico hasta el punto en que se encuentran del curso
de la infeccidn, construyen los pacientes junto con miembros de su red social informal, en
este periodo historico de acceso gradual al tratamiento antirretroviral?

El objetivo principal de la investigacion se centra en la exploracion de las narrativas
que construyen los pacientes junto con miembros de su red social informal acerca de la vida
con la infeccién por VIH. Los objetivos especificos aparecen a continuacion:

e Identificar los tipos de trayectorias que siguen las narrativas construidas por el
paciente y miembros de su red social.

¢ Identificar las etapas que aparecen en las narrativas construidas por el paciente y
miembros de su red social.

e Comprender la participacion de las redes sociales en las narrativas construidas por
el paciente y miembros de su red social.

e Conocer la influencia del estigma y la discriminacion en las narrativas construidas
por el paciente y miembros de su red social.

e Conocer qué sentido se otorga a la vida con el VIH en las narrativas construidas por

el paciente y miembros de su red social.

Sustento tedrico-metodolégico

Como se menciono en el segundo capitulo, el presente estudio se realiza dentro del marco
del paradigma construccionista, a partir del cual se considera que no existe un mundo
objetivo y representable a través del lenguaje, sino diversas realidades sociales que se
aprehenden en forma de construcciones maltiples y mentales, que son locales y especificas
y que dependen de su forma y contenido de individuos o grupos que mantienen estas
construcciones. Dichas construcciones sociales no son mas o menos “verdaderas”, sino mas
0 menos informadas o sofisticadas. Ademas, estas construcciones son alterables o

susceptibles de transformacion (Guba & Lincoln, 1994).
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De acuerdo a esta concepcion de la realidad social, se asume una postura
epistemoldgica de tipo transaccional, donde el investigador y su objeto de estudio se
encuentran en interaccion continua y los hallazgos son construidos conforme la
investigacion avanza, es decir, dicha postura asume una construccién social del
conocimiento. Esta forma de relacion implica la emergencia de la reflexividad, en el
sentido de que se presta atencion constantemente al modo en que diferentes elementos
linguisticos, sociales, culturales, politicos y teoricos influyen de forma conjunta en el
proceso de interpretacion de los hallazgos y en la presentacion de los resultados de la
investigacion a la comunidad. Por lo tanto, requiere una mirada a la subjetividad del propio
investigador, para comprender cdmo su ubicacion social (en funcion de género, orientacion
sexual, clase, grupo étnico), sus valores, sus prejuicios, sus supuestos tedricos y personales
influyen en su interpretacion de la realidad social que estudia (Sandin, 2003).

En un sentido metodoldgico, se intenta conocer las construcciones previamente
mantenidas por los participantes e interpretarlas a través de métodos hermenéuticos, asi
como compararlas y contrastarlas entre si. El objetivo final del proceso es crear una
construccién consensuada mas informada y sofisticada que cualquiera precedente, a partir
de la subjetividad tanto propia como de los participantes en el estudio (Guba & Lincoln,
1994). Cabe sefialar que en este tipo de estudios, el lenguaje no se utiliza para representar
una realidad objetiva, sino que se convierte en un vehiculo retérico para sostener una
interpretacion de la realidad y por lo tanto, los métodos utilizados para la recoleccién y el
analisis de los datos se utilizan para apoyar esta argumentacion (Gracia & Musitu, 2000).

Dentro de los estudios interpretativos, se ubica la investigacion narrativa, la cual
tiene el objetivo de comprender los significados, perspectivas o interpretaciones de la
realidad de las personas a través de sus historias o relatos, atendiendo tanto al contenido del
relato, como a la forma en que es narrado por los participantes del estudio. Se parte de la
premisa de que a través de las culturas, las personas organizamos nuestras experiencias
vitales a través del tiempo en forma de relatos y que dichos relatos se construyen en el
marco de las relaciones sociales y la experiencia cultural, de donde aprendemos a
interpretar la intencionalidad de las acciones humanas, al compartir un conocimiento

popular o de sentido comun.
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Cuando aparece un padecimiento, sobre todo de tipo crénico, esto puede implicar
una transformacion de la relacion con nuestro cuerpo, de nuestra identidad, de nuestra
trayectoria de vida y de nuestras relaciones sociales. Ante tal circunstancia, las narrativas
del padecimiento se convierten en un medio para que el paciente hable y reflexione acerca
de su vida con la enfermedad, de modo que se pueda comprender cdmo se ha transformado
la vida del paciente tras la aparicion del padecimiento, como se ha construido un mundo de
la enfermedad y del tratamiento, cobmo influye el contexto sociocultural en la vivencia de la
enfermedad y qué sentido se otorga a los eventos o acontecimientos relacionados con el
padecimiento. Sin embargo, su utilidad no sélo radica en abrir la posibilidad de comprender
el mundo del paciente y de reflexionar acerca de como se pueden mejorar los servicios de
atencion para promover el cuidado a largo plazo e impactar favorablemente en su calidad
de vida, sino que el acto de narrar también brinda la oportunidad al paciente, incluyendo a
su red social, de dar un sentido a su experiencia pasada desde el presente e imaginar nuevos
proyectos o cursos de accion hacia el futuro que le permitan afrontar positivamente su

padecimiento.

Disenio.

Se trata de un estudio narrativo enfocado en los relatos acerca del padecimiento que
construyen pacientes con VIH junto con miembros de su red social informal. Se empleo el
estudio de caso como estrategia de investigacion, como se utiliza para los estudios de caso
instrumentales donde un tema o problema especifico se ilustra a través de un caso. La
unidad de analisis fue el sistema conformado por el paciente junto con miembros de su red
social informal, y se recurrié al muestreo tedrico para la seleccion de los participantes,
teniendo como criterios de seleccion: que los pacientes fueran adultos, que hubieran
adquirido la infeccion por via sexual, que se encontraran bajo tratamiento antirretroviral y
que recibieran atencion médica en algun CAPASITS. Ademas se recurrié al principio de
maxima variacion para obtener una mayor diversidad en la muestra en términos de sexo,

orientacion sexual y escenarios.
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Cada uno de los casos se sometid a dos tipos de analisis: un andlisis holistico de la
forma (o andlisis de trayectorias) y un andlisis categdrico (que se abordaran mas adelante).
Posteriormente, se desarroll6 un proceso de comparacion constante para identificar
patrones o elementos comunes entre las trayectorias y construir categorias que dieran
cuenta de las etapas por las que atravesaban las redes sociales y de los procesos que se
gestaban durante este pasaje. Cabe sefialar que se utilizaron dos casos negativos para
contrastar los patrones identificados: un caso donde el paciente no habia revelado su
diagnostico a miembros de su red social que lo acompafian en la cotidianidad y otro caso

donde la red social ya habia transitado por la fase terminal.

Medios de exploracion

Para favorecer la construccion de las narrativas acerca del padecimiento, se desarrollaron
entrevistas narrativas conjuntas (Flick, 2004), con la intencién de que el paciente junto con
los miembros de su red social interactuaran para crear un relato de manera grupal acerca de
la experiencia de vivir con la infeccién por VIH. Cabe sefialar que durante el proceso de
construccion del relato, los miembros de la red social podian asumir diversos roles, como
por ejemplo el del narrador (quien cuenta la historia), el del monitor (quien evalla o valida
lo que se ha narrado, tanto de manera verbal como no verbal) o el de mentor (quien puede
brindar claves para recordar ciertos aspectos de la historia para que sean narrados 0
sugieren temas o aspectos del relato que requieren aclararse) (Hirst, Manier & Apetroaia,
1997). Ademas de los diversos roles que pueden jugar en la conversacién, existen
diferentes formas de interaccion grupal en la construccion del relato, como por ejemplo,
puede haber redes sociales donde cada miembro cuenta su parte de la historia en forma
individual (con o sin comentarios por parte de los demas), en otros casos varios miembros
narran de manera simultanea, o existe un narrador principal a quien los demas escuchan o
apoyan en la construccion de la historia asumiendo otros roles secundarios. Finalmente es
importante mencionar que los roles que se asumen en la construccion del relato, pueden
relacionarse con diferencias de poder dentro de la red social, debidas al género o a la edad,
asi como con diferencias en la competencia narrativa o en la cercania con el tema o

problema que se esta abordando en la narracion.
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Las entrevistas se realizaron en escenarios con suficiente espacio para el paciente y
los miembros de su red social que decidiera incluir en la entrevista, como lo fueron la sala
de la casa del paciente, un consultorio amplio o un aula de usos multiples que facilitaba la
institucion donde se realizo la entrevista. Tras una breve presentacion personal y del
proyecto, y haber hecho puablica la intencidn de la entrevista con la red social, les presenté a
los miembros de la red social el consentimiento informado* para que decidieran si deseaban
participar en el estudio, y cabe sefialar que al trabajar con diversos miembros, ellos también
fungieron como testigos de la firma del consentimiento.

Al término de esta presentacion inicial que permite crear un encuadre para la
situacion de investigacion, comienza el proceso de entrevista no sin antes haber solicitado a
los miembros de la red social que se acomodaran formando un semicirculo, estando de
frente al entrevistador, idealmente sin objetos o muebles que interfirieran, tal y como suele
realizarse en las entrevistas a familias dentro de la practica de la terapia familiar, en la cual
me he formado. La entrevista comienza con una pregunta generadora de narrativas, que se
caracteriza por ser abierta e incitar a los participantes a contar su experiencia. Un ejemplo
de este tipo de pregunta, es: “Les voy a pedir que entre todos ustedes me cuenten como ha
sido su vida con el VIH, desde que se enteran del diagnéstico hasta el momento actual”.

Entonces entre los miembros de la red social se empiezan a poner de acuerdo acerca
de quien comenzara a narrar, y a lo largo de la entrevista es importante dar un mayor
espacio a las voces de los entrevistados y que el entrevistador asuma un papel de escucha
activa al mismo tiempo que dirige el curso de la entrevista. Durante el desarrollo de la
entrevista conjunta, se realizan preguntas que invitan a los participantes a narrar, como “;y
qué paso después?”, la cual permite ir identificando la secuencia en que se presentan los

3

acontecimientos relacionados con el padecimiento, 0 se puede preguntar “;me puedes
contar mas sobre esto?”, para aclarar ciertos temas u obtener mas informacion sobre una
situacion especifica. También es importante a lo largo de la entrevista conjunta, que se
mantenga el contacto visual con los diversos miembros de la red, que se les invite a
participar en la construccion del relato y ser empatico ante los afectos generados en los
narradores al recordar ciertas experiencias que pueden ser dificiles de compartir con una

persona que hasta hace poco tiempo era un extrafo.

* El consentimiento informado utilizado en el estudio se puede consultar en el Anexo III.
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Para orientar el proceso se utiliz6 una guia de entrevista, donde se encontraban los
temas que se deseaban abordar en la sesion conjunta. Para el caso especifico de la infeccion
por VIH, el andlisis de relatos de personas con VIH y la revision de estudios sobre la
experiencia de familias con este padecimiento, permitié identificar ciertos temas
recurrentes en estos relatos que son la base de la guia de entrevista que se presenta a
continuacion:

e EI momento del diagnostico. Se indaga acerca de como el paciente contrajo el VIH,
coémo se enteraron el paciente y los miembros de su red social de su condicidn
médica, y como reaccionaron tras el conocimiento del diagnostico.

e El inicio del tratamiento. Se indaga acerca de cdmo empieza a atenderse el paciente
(tanto en términos médicos como psicologicos), qué dificultades encuentra para
comenzar el tratamiento, qué impacto tanto positivo como negativo ha tenido en su
vida, como ha participado la red social en el cuidado del paciente o como lo ha
acompanado en el afrontamiento de la infeccion, asi como las dificultades que han
encontrado a lo largo del proceso de tratamiento.

e La aparicion de sintomas o enfermedades. Se pregunta acerca de los sintomas o
enfermedades que ha padecido el paciente a lo largo del curso de la infeccion, si se
ha requerido alguna hospitalizacion o cuidados paliativos en casa, y cémo ha
impactado esta situacion a los diversos miembros de la red social.

e La influencia del estigma y la discriminacién. Se indaga acerca de los efectos que ha
tenido el estigma asociado al VIH en sus vidas y los eventos de discriminacién que
se han vivido en diversos espacios sociales (la familia, el trabajo, los servicios de
salud, la comunidad).

e La situacion actual. Se indaga acerca del estado de salud actual del paciente, de la
vida cotidiana con la infeccién por VIH y del tratamiento, y de sus perspectivas
hacia el futuro respecto al afrontamiento del padecimiento.

Para finalizar la entrevista, es importante brindar la oportunidad a los miembros de
la red social de contar algo que sea relevante para ellos y que no se hubiera preguntado, asi
como hacer una devolucién o una sintesis de lo que la red social ha narrado y de lo que ha
influido afectivamente al entrevistador, con la intencion de que los participantes se den

cuenta de que han sido escuchados y que el entrevistador se ha convertido en un testigo
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empatico de su experiencia. Posteriormente, se agradece a los participantes por haber
realizado la entrevista, se despide de ellos y se solicitan sus datos para un contacto
posterior, si es que lo deseaban y era necesario realizar otra entrevista o si querian conocer
los resultados de la investigacion cuando hubiera concluido.

Cabe sefialar que como parte de la entrevista también se indagé acerca de ciertas
caracteristicas de los participantes como la edad, el estatus laboral, el estado civil, y
especificamente del paciente, se buscé informacion acerca de la via de transmisién por la
que adquirié el VIH, el afio del diagnostico y si se encontraba bajo tratamiento
antirretroviral. Ademas se buscé informacion especifica como las edades, los nombres y el
tipo de vinculo entre los miembros de la red, a fin de construir un genograma o0 mapa de las
relaciones entre ellos. También se identificaron las diversas fuentes de apoyo relacionado
con la salud con las que contaba el paciente, y se construyeron esquemas de los sistemas de

apoyo ante el padecimiento.

Propuesta de analisis

Las entrevistas se grabaron en audio y posteriormente fueron transcritas para transformarlas
en texto. Se hicieron varias lecturas del texto para identificar una secuencia temporal, asi
como los temas presentes. Posteriormente se eliminaron las partes del texto que no eran
parte del desarrollo del relato y se construyeron escenas que representaban distintos
momentos o temas que emergian dentro de la trayectoria del relato. Al vincular dichas
escenas de acuerdo a una secuencia temporal de pasado-presente-futuro, la entrevista
original se transform6 en un nuevo texto que se someteria al analisis narrativo (Grbich,
2007). Las escenas del nuevo texto se revisaron para verificar si contaban con los
elementos que de acuerdo a Labov (2006) caracterizan a una estructura narrativa:
e Abstract o resumen de la historia que sera narrada.
e Orientacion. Se da informacidn acerca de los personajes, el lugar, el tiempo
y la situacion donde ocurre la historia.
e Nudo o complejizacién. Ocurre una situacion donde se genera un conflicto
que impulsa el desarrollo de la historia hasta su resolucion.

e Evaluacion. El narrador aclara el significado de la historia.
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e Resolucion. Se soluciona la complicacion de la historia.

e Coda. Se anuncia el final de la narracion.

En el nuevo texto, compuesto por escenas que seguian una secuencia temporal, se
identificaron actos (en el sentido de una obra de teatro) a partir de los cuales se agrupaban
las distintas escenas y que correspondian a las distintas fases o puntos de transicion durante
el curso de la infeccion por VIH, caracterizados a partir de la perspectiva de los pacientes y
los miembros de su red social. Posteriormente, se realizé un proceso de comparacion de los
casos, a fin de localizar la presencia de patrones entre los textos o categorias que pudieran
utilizarse para dar sentido a la experiencia comun de los participantes. Estas categorias
correspondian a las fases por las que transitaban las redes sociales durante el curso
bioldgico, social y afectivo de la infeccidn por VIH.

Posteriormente, este analisis principal se complement6 con un analisis holistico de
la forma del relato, que implica la busqueda de la trama o estructura global de la narrativa.
Este tipo de andlisis retoma la tipologia desarrollada por Gergen (1996), quien considera
que nuestros relatos suelen construirse en torno a sucesos que siguen una direccion,
valorada positiva o negativamente. Se realiz6 una representacion grafica de la estructura del
relato, tomando como ejes el desarrollo temporal de la historia (en un orden cronol6gico) y
la evaluacion que realizaban los narradores en un continuo evaluativo, cuyos extremos
serian negativos (derrota, fracaso, etc.) o positivos (entrega, compromiso, éxito). De esta
manera, se identifico si las narrativas eran estables, progresivas o regresivas (Bolivar et al.,
2001).

Lieblich, Tuval y Zilver (1998) han sugerido tomar en cuenta ciertos principios para
la realizacion de este analisis formal, tales como:

¢ Identificar el eje o foco tematico para el desarrollo de la trama, y ver la forma y la
direccién que lleva el tema.

¢ Identificar la dinamica de la trama, a partir de ciertas formas de discurso, como las
reflexiones del entrevistado, las evaluaciones que realiza, asi como el uso de
términos que hacen referencia al cambio o a la estabilidad. También se toma en
cuenta la perspectiva y la sensibilidad del investigador para comprender la forma de

la narracion.
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e Posteriormente se puede comparar cada historia con las demas, para ver patrones

recurrentes, temas comunes, solapamientos y divergencias en las trayectorias.

Criterios para la validacion del estudio.

Existe un debate en el campo de la investigacion cualitativa respecto a si se deben utilizar o
adaptarse los criterios de confiabilidad y validez derivados del paradigma positivista, o si es
necesario construir criterios propios para los estudios que se realizan desde un paradigma
interpretativo. La postura que asumo respecto a este debate es de utilizar criterios propios,
ya que la cuestién de la validacion desde el paradigma interpretativo se basa en la pregunta
de hasta qué punto las construcciones del investigador se fundamentan en las
construcciones de aquellos a quienes estudia y hasta donde este fundamento es transparente
para otros, puesto que el acento no se encuentra en la bisqueda de una verdad objetiva
(Flick, 2004).

Dentro de los estudios narrativos, se recurrié a ciertos criterios propuestos por
Kohler para su evaluacion (1993):

e Criterio de persuasion o plausibilidad. A partir de este criterio se analiza si la
interpretacion de los datos es razonable y convincente, si las historias se convierten
en una evidencia que avala los argumentos tedricos y si interpretaciones alternativas
de los datos son consideradas.

o Criterio de coherencia. Este criterio busca identificar si existe una coherencia global
en las historias en funcion de las creencias y las metas de los narradores, asi como si
existe una coherencia tematica en el sentido de que existan temas recurrentes que
unifiquen el texto.

e Criterio de uso pragmatico. Tiene que ver con el grado en que el estudio se
convierte en base para el trabajo de otros.

e Criterio de fiabilidad del procedimiento. Consiste en mantener un registro del
material analizado y hacer visible el proceso mediante el cual se realizaron las

interpretaciones de los textos.
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Ademas de estos criterios de validacion, en el presente estudio se recurri6 al proceso
de triangulacidn, el cual permite observar el problema de estudio desde diferentes angulos a
fin de profundizar el andlisis. Especificamente se utilizo la triangulacion de datos, que
implica el uso de diferentes fuentes de datos referentes al problema de estudio (Flick,
2007b). En este caso, las entrevistas realizadas a los pacientes y sus redes sociales fueron
complementadas con el analisis de documentos, especificamente de relatos construidos por
personas con VIH a lo largo del curso histdrico de la epidemia en México. Este andlisis
sirve como un fondo a partir del cual se pueden contrastar los hallazgos de las entrevistas

realizadas en el momento histérico actual.

El ingreso al campo

El contacto con los pacientes se hizo por medio de las instituciones donde se realizé el
estudio, y de acuerdo con las formas estipuladas por cada institucion para que se
estableciera la situacion de entrevista. Por lo tanto, el primer paso consistié en acudir a la
institucion (ya sea el CAPASITS o una organizacion de la sociedad civil que realizara
trabajo en VIH/sida, que en este caso fue SIPAM, A.C. [Salud Integral para la Mujer]),
exponer el proyecto ante las personas correspondientes y hacer explicita la intencion de la
investigacion, para poder obtener el apoyo de la organizacion y facilitar el contacto con los
pacientes. En los CAPASITS del estado de Morelos® y de la Ciudad de México el contacto
no se realiz6 en forma directa, sino a través de otros investigadores que habian establecido
previamente vinculos de colaboracion con estas instituciones, durante el proceso de
adaptacion de la intervencion “Relaciones Saludables™ para poblacion mexicana (Flores,
Chapa, Almanza & Gomez, 2011).

En SIPAM A.C., donde se realizaron las primeras entrevistas, el procedimiento
consistio en presentarse a una reunion para presentar el estudio a las familiares de los
pacientes y solicitar su participacion. Si ellas decidian participar en el estudio junto con el

paciente y demas miembros de su red social, se les solicitaba un nimero telefénico para

% El acceso a los CAPASITS del estado de Morelos se dio en el marco de los proyectos de investigacion
financiados por CONACYT (49926) y CENSIDA (175), a cargo de la Dra. Fatima Flores Palacios.
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después concertar una cita en el lugar de preferencia de los entrevistados, que podia ser su
casa, 0 algun otro escenario, como un parque. En contraste, en los CAPASITS el contacto
inicial fue con los directores de las clinicas, quienes proporcionaban un espacio para
realizar la entrevista (generalmente un consultorio o un aula de usos mdultiples) y
posteriormente, en forma directa o a través del personal de enfermeria, presentaban al
entrevistador con los pacientes que acudian a la clinica junto con miembros de su red
social, para que se les explicara el proyecto y fueran invitados a participar.

La seleccion de los participantes en el estudio obedecié a un muestreo de tipo
teodrico, que se caracteriza por el hecho de que el proceso de recoleccidon de datos esta
controlado por la teoria emergente (Flick, 2004). De esta manera, se buscd obtener una
mayor diversidad en los datos, ya que se incluyeron casos de hombres y mujeres, de
diferentes préacticas sexuales, estados civiles, edades y clinicas. Entre los criterios para
incluir a los pacientes en el estudio, se considerd que fueran adultos, hubieran recibido el
diagnostico de VIH, hubieran iniciado el tratamiento antirretroviral, hubieran acudido al
CAPASITS a recibir atencion médica y/o psicoldgica, y que no presentaran alguna
enfermedad o dificultad emocional que impidiera su participacion en el estudio.

Tras contactar al paciente, él mismo seleccionaba a los miembros de su red social
que deseaba que estuvieran con €l en la situacion de entrevista, de quienes se esperaba que
supieran acerca de su diagndstico, lo acompafaran a las citas en los servicios de salud y
estuvieran en una condicion de salud mental o fisica tal que fuera posible participar en la
entrevista. Como parte de las redes sociales se podian incluir a familiares, parejas,
amistades o compafieros, y el nimero de participantes en las sesiones de entrevista conjunta
varié entre dos y cinco participantes.

Cabe sefalar que para determinar el nimero de casos de estudio requeridos en el
proceso de investigacion, se recurrié al principio de saturacion tedrica, que implica la
eleccion de casos subsecuentes hasta que no se produzcan nuevos hallazgos respecto al
objetivo del estudio y sea posible una generalizacion de tipo analitico (Flick, 2004).
También se recurrié al uso de casos negativos, que en el contexto del presente estudio
consistié en un paciente que no viniera acompafado de sus redes sociales y que no habia

revelado su estatus seropositivo a las personas con quienes convivia cotidianamente, asi
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como el caso de una red social cuyo familiar habia pasado transitado hacia la etapa terminal

y habia fallecido por una enfermedad relacionada con el sida.

Las y los participantes®.

En el estudio participaron pacientes y miembros de su red social (familiares, parejas) que
acudian junto con las y los pacientes a los CAPASITS de la Ciudad de México,
Anenecuilco y Cuernavaca y que hubieran sido elegidos por ellos para participar (en
general sélo participaron adultos ya que nifios y adolescentes usualmente no acudian a las
clinicas o los pacientes preferian que no participaran). Dos excepciones fueron los casos
negativos a los que se recurrié para establecer comparaciones, donde uno de los pacientes
no habia comunicado su diagndéstico a su familia y otro donde el paciente habia fallecido y
sus familiares habian decidido participar en la entrevista para narrar su experiencia.

Participaron pacientes varones y pacientes mujeres, con distintas practicas sexuales
y en diferentes fases de la enfermedad. Cabe sefialar que algunos pacientes se agruparon
como fase inicial, cuando tenian varios afios de vivir con la infeccién por VIH, pero
acababan de iniciar el tratamiento antirretroviral e incluso podian haber sido diagnosticados
recientemente. En cambio, se agruparon en fase cronica, cuando tenian varios afios
viviendo con VIH y més de un afio de haber iniciado el tratamiento antirretroviral. Entre los
acompariantes, el nimero varié entre uno y tres personas que acudian junto con el paciente,
y principalmente fueron mujeres (madres, esposas, hermanas, hijas). En la tabla 1 aparecen
los informantes, y en el Anexo IV se pueden consultar algunos datos socio-demograficos y
clinicos acerca de las y los pacientes.

® Los nombres de las y los participantes han sido modificados por cuestiones de confidencialidad.
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Tabla 1.

Los pacientes y los miembros de su red social que participaron en el estudio.

Caso Paciente(s) Acompafantes Fase de la Lugar de la entrevista
enfermedad en
que se
encontraban
1 “César” Esposa Cronica D.F. (casa)
(serodiscordante) y
dos hijas
2 “Francisco” Esposa Terminal (Duelo) D.F. (parque)
(serodiscordante) y
cufiada (el paciente
ya habia fallecido
antes de la
entrevista)
3 “Rosa” Hermana Inicial Anenecuilco, Morelos
(CAPASITS)
4 “Patricia” Hermana Cronica Anenecuilco, Morelos
(CAPASITS)
5 “Rodrigo”  Madre y hermana Cronica Anenecuilco, Morelos
(CAPASITS)
6 “Diego” Madre y pareja Cronica Cuernavaca, Morelos
(CAPASITS)
7 “Jorge” Ninguno Inicial D.F.
(Clinica Condesa)
8 “Felipe” Esposa Cronica D.F.
(Clinica Condesa)
9 “Marcela”  Solo acudio la Cronica D.F.
v e pareja (Clinica Condesa)
Julidn (seroconcordante)
10 “Omar” Madre Cronica D.F.

(Clinica Condesa)
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Capitulo VII

Analisis formal de las narrativas

En este capitulo se presentara un primer andlisis de las narrativas construidas junto con el
paciente y su red social. Antes de pasar al analisis, se muestra una sintesis de cada uno de
los relatos, asi como un mapa relacional construido tomando al paciente como punto de
referencia. Posteriormente, se realiza un andlisis holistico de la forma de los relatos, a fin de

identificar y comparar las trayectorias de las narrativas.

Los relatos de las redes sociales

A continuacion aparecen las sintesis de los relatos construidos por los pacientes junto con
los miembros de su red social informal que los acompafiaron durante la entrevista, y se
titulan mediante una de sus propias frases que desde la perspectiva del autor captaba el
aspecto central o nuclear de la historia. Los relatos establecen como punto de origen la
aparicion de sintomas y el proceso de diagndstico, y culminan en el momento en el que se
encuentran el paciente y su red social respecto al curso de la infeccién por VIH, por lo que
se tratan de finales abiertos que dejan entrever lo que la red social tratarda de seguir
haciendo para afrontar el padecimiento (Good, 2003). Al término de cada historia se
muestra un mapa relacional o genograma donde se sefialan con un cuadro a las personas

que participaron en la entrevista, y el paciente es identificado como “Px”.

Red social de César: “Estoy infectado si, pero el dia de hoy no digo que estoy

enfermo, no sé maiana”.

César es un hombre de 53 afios que vive en la Ciudad de México, estd casado, tiene cinco
hijos (cuatro hijas y un hijo), trabaja como taxista y participa en organizaciones de apoyo
para pacientes con VIH. A la entrevista acudieron junto con él, su esposa (quien es
seronegativa) y dos de sus hijas (quienes viven en el mismo predio). La historia inicia con
un periodo previo en el que César empezo a enfermar (baja de peso, presenta diarrea) y

“deambul6” por los servicios de salud en busca de un diagnostico, etapa que fue vivida con
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desesperacion e incertidumbre. Sin embargo, llegd un momento en que se le ocurrié la
posibilidad de estar infectado con el VIH, decidi6 realizarse la prueba y obtuvo el
diagnostico en el 2006, lo cual provoco tristeza pero al mismo tiempo representd un
descanso al saber finalmente cuél era su padecimiento, ademas de que su familia lo estuvo
acompanando y se “uni6 tras la desgracia”.

Inmediatamente después de haber recibido el diagndstico, decidié acudir a los
servicios de salud para iniciar el tratamiento médico, y empez0 a recuperarse fisicamente,
pero también emocionalmente gracias a la atencidn psicoldgica recibida, particularmente en
organizaciones de la sociedad civil por medio de los grupos de auto-apoyo de Albergues de
México. En medio de esta recuperacion, César volvio a trabajar, ya que le molestaba pedir
dinero a los demés y no cooperar econémicamente en casa.

Posteriormente, y hasta el momento actual, César se percibe a si mismo como una
persona que ha aceptado su vida con el padecimiento, que trata de mantener una vida
saludable e incluso continda su vida laboral alternandola con periodos de descanso. César
considera que su vida familiar es “normal”, es decir, que existen conflictos como en todas
las familias pero que no se deben al padecimiento. Sin embargo, una preocupacion para
César es que se reduzca su conteo de cd4 a pesar de mantener un estilo de vida saludable,
asi como la anticipacion de las recaidas (aparicion de sintomas o infecciones oportunistas),
momento en el que la red social familiar se organiza para cuidarlo. La red connota el
proceso actual como “un seguir luchando” o “seguir adelante”, no solo en el mantenimiento

del cuidado de César, sino para la supervivencia econdémica de la red.
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Figura 1. Genograma de la red social de César.
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Red social de Francisco:

“Nunca deciamos que tenia VIH”.

Francisco es un hombre que fallecié por una enfermedad relacionada con el sida a los 33
afios, en el 2008. Su historia es narrada por su esposa Alma y su cufiada Cecilia. Su esposa
es seronegativa y tiene 38 afios, estuvieron casados y tuvieron una hija, quien también es
seronegativa. Alma es profesora de secundaria y vive con su hija en el mismo predio que su
familia de origen. Esta historia se desarrolla en la Ciudad de México.

Alma y Francisco se fueron a vivir juntos y al poco tiempo descubrieron que ella
estaba embarazada, pero él empez0 a presentar signos de una enfermedad (“4mpulas en el
pene”), por lo que acudieron a los servicios de salud, donde le realizaron la prueba de VIH
y se confirmd su diagnostico en el 2000. Alma vivié su embarazo con gran angustia e
incertidumbre, realizdndose pruebas continuamente, sintiendo miedo, coraje Yy
desesperacion, sin poder desahogarse con miembros de su red social, ya que tanto ella
como su pareja habian decidido no revelar su condicion médica por temor a ser rechazados
o discriminados.

Al no aparecer sintomas se favorecié en un primer momento la normalizacion de la
vida con la infeccién. Sin embargo, cuando Alma le compartié su situacion a la prima de
Francisco, quien también era su amiga, ella reacciond evitandolos por temor a
“contagiarse” y no podia creer que esto les pasara a ellos por no identificarlos como parte
de los “grupos de riesgo” (“ya ni las prostitutas”, le dijo a Alma). Alma y Francisco
prefirieron romper la relacién con ella, pero posteriormente le revelaron a la madre de
Francisco, quien lo contd a sus conocidos del pueblo en el que vive en el Estado de México,
de modo que se enterd la comunidad, por lo que Francisco ya no quiso regresar al lugar
donde nacid y crecid, por temor a que de nuevo fueran a ser victimas de discriminacion. A
partir de estas experiencias de rechazo en la familia de Francisco, ambos decidieron con
mayor firmeza no revelar, pues si esto habia ocurrido en espacios intimos, anticiparon
peores reacciones en otros contextos.

Cuando se enfermd en el 2002 acudi6 a atenderse a la Clinica Especializada
Condesa, pero no inicio el tratamiento antirretroviral ya que le dijeron que aun no era

tiempo. Sin embargo, tampoco quiso regresar a la clinica para sus citas periddicas y el
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monitoreo de sus indicadores clinicos, ya que Alma comenta que se sintio intimidado
cuando lo atendieron. Esta decision sera muy importante, porque perdio la posibilidad de
una atencion especializada en VIH, el monitoreo continuo de su estado de salud y el
comienzo oportuno del tratamiento. Sin embargo, acudi6é al Seguro Social pero sin decir
que tenia VIH por temor a que su esposa fuera discriminada en el trabajo, asi como a
servicios médicos privados para la atencién de sintomas y enfermedades que aparecian
durante el curso de la infeccion por VIH. En tales circunstancias, Francisco continu6
trabajando, pero conforme transcurrid la infeccion, se vio en la necesidad de alternarlo con
descansos.

Los periodos asintomaticos no sélo permitieron la normalizacion del padecimiento
en esta red social, sino que también en este contexto se convirtieron en una justificacion
para no atenderse. En el 2007, Francisco ingres6 a un trabajo donde empez6 a
sobrecargarse de actividades, a lo cual Alma atribuye que empezara a enfermar. Pero
Francisco no quiso regresar a la Clinica Condesa y prefirié que lo atendieran en servicios
meédicos privados y le dieran cuidados paliativos en casa. Al darse cuenta que habian
pasado varios meses y no mejoraba, sus familiares lograron convencer a Francisco para que
aceptara regresar a la clinica.

Al atenderlo le dieron el diagnéstico de neumonia y comenzaron el tratamiento para
esta enfermedad, para luego iniciar el tratamiento antirretroviral. S6lo hubo una ligera
recuperacion, puesto que acudié cuando su conteo de cd4 era demasiado bajo, y tuvo que
padecer los efectos secundarios del medicamento, asi como el hecho de que seguian
apareciendo sintomas y no se observaba un buen prondstico. En este momento, Francisco
sentia deseos de morir e incluso los miembros de su red social temian que intentara
suicidarse.

Ante esta situacion de deterioro gradual de su salud, llegd un momento en el que
Francisco presentaba fiebres elevadas, diarreas y deshidratacion, ademas de que perdio la
fuerza para levantarse y el control de sus funciones fisiologicas. De manera urgente lo
llevaron al Hospital Gea Gonzalez para ser atendido, e incluso durante la espera tuvo
alucinaciones. En este lugar sufrieron discriminacion, al no ser atendidos en forma

oportuna, al haber sido minimizada la urgencia del paciente y negada la internacion. Por tal

81



motivo se trasladaron a otro hospital publico, donde Francisco fue internado, pero al poco
tiempo murid por tuberculosis, sin que su red social se despidiera de él.

Tras la muerte de Francisco, en medio del proceso de duelo, Alma 'y su hija tuvieron
que hacerse pruebas de VIH y de tuberculosis para confirmar que no se hubieran infectado.
El estigma siguio presente en la vida de esta familia, de diversas maneras: al no revelar a su
hija de qué murio6 su papa, al decirle a familiares y conocidos que murié de “céncer”, al no
realizarse estudios en el sistema de seguridad social o rechazar en el trabajo una
compensacion por viudez por temor de que Se enteraran que Su esposo murié por una
enfermedad relacionada con el sida, al sentirse avergonzada cuando tenia que realizar un

tramite (como cancelar tarjetas de crédito) donde requeria mostrar el acta de defuncion.

]

U, ! 3

Px é) A(?]a (@)

0 o

Figura 2. Genograma de la red social de Francisco.

Red social de Rosa: “Mas que nada yo echarle ganas por mis hijos, no estarlos

mortificando, porque eso nos lleva a la perdicion”.

Rosa es una mujer de 36 afios que vive en el estado de Morelos, en Anenecuilco, es viuda
(su esposo fallecio de una enfermedad relacionada con el sida), tiene tres hijos (dos hijas y
un hijo), trabaja en el hogar y vive con sus padres. En la entrevista también participo su

hermana Laura, quien solia acompafarla a sus citas a la clinica a pesar de vivir en otra
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ciudad. Su historia comenz6 con la muerte de su esposo, quien empezd a enfermar, su
familia pens6 que tenia una “gripa” y lo atendian pero no se recuperaba, hasta que fallecio
en pocos meses, sin que supieran de qué, en el 2002.

Posteriormente, Rosa comenzé a bajar de peso y escuchO que en su comunidad
comentaban que su esposo murio de sida, por lo que decidié realizarse estudios, aunque
estos “salieron negativos” en un principio. Rosa sufria sintomas como los de su esposo
(“punzadas” en la cabeza, fiebre) y en ocasiones no podia levantarse, por lo que continuaba
haciéndose estudios, hasta que meses antes de que se realizara la entrevista, los resultados
fueron positivos, le confirmaron el diagnostico de VIH y la canalizaron al CAPASITS. En
el momento de la entrevista estaba iniciando el tratamiento antirretroviral.

Rosa parece haberse “resignado” a vivir con la infeccion por VIH, y ha tratado de
normalizarla en su vida cotidiana mediante los cuidados que le permiten mantener su estado
de salud. En ocasiones aparecen “caidas” (emergencia de sintomas y/o enfermedades) que
preocupan a ella y a su familia, aunque en este momento ya cuentan con un diagndstico en
lugar de vivir en la incertidumbre. Sin embargo, Rosa esta tratando de “salir adelante” para

cuidar de sus hijos e intentar que su familia no se “mortifique” tanto por su estado de salud.
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Figura 3. Genograma de la red social de Rosa.
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Red social de Patricia: “Es como una marca de esas, ahi quedo, ahi esta, pero

ya no duele, ya no lastima”.

Patricia es una mujer de 38 afios que vive en el estado de Morelos, en Anenecuilco; es
viuda (su esposo fallecié por una enfermedad relacionada con el sida), tiene tres hijos,
trabaja en el hogar y tiene un puesto de comida, y vive en el mismo predio con su familia
de origen. En la entrevista es acompafiada por su hermana Gabriela, quien suele acudir con
ella a las consultas en la clinica.

La historia de Patricia comenz6 cuando su esposo enfermd y murié por una
enfermedad relacionada con el sida en el 2003. La familia de su esposo le reveld la causa
del fallecimiento, por lo que se realizd la prueba de VIH y salié positiva. Entonces se
generd un proceso de “renegar y renegar”, de “aislarse y encerrarse”, donde sentia dolor y
tristeza por la posibilidad de la muerte, resentimiento hacia su esposo por haberla infectado,
miedo a ser sefialada por su condicién médica, deseos de morirse, en un contexto donde no
se sentia segura de revelarle a los demas su situacién y tenia que “aguantarse todo” sola. En
estas circunstancias, empezé a consumir alcohol como una “salida”.

Como vivia en la casa de la familia de su esposo y en este contexto se favorecia el
consumo cotidiano de alcohol, decidié salir de ahi y regresar a la casa de su familia de
origen. Estando ahi, por un tiempo continud afrontando sola el padecimiento, hasta que
decidi6 revelarlo a sus hermanas, quienes le brindaron sobre todo apoyo emocional y la
acompariaron en el proceso de tratamiento. También siguié acudiendo a recibir atencién
médica y psicoldgica en el CAPASITS y empezd a comprometerse con el cuidado de su
propia salud.

Entonces emergioé un proceso de recuperacion, sobre todo emocional, que también
fue favorecido por el ingreso a un centro de rehabilitacion debido a su consumo de alcohol
y a retiros espirituales con grupos religiosos que la ayudaron en el proceso de “perdonar” a
su esposo. Actualmente Patricia ha logrado normalizar la vida con la infeccion por VIH y la
posibilidad de la muerte, y trata de verlo como cualquier otro padecimiento. Se encuentra
en un proceso en que acepta la enfermedad en su vida y trata de “salir adelante” por ella y
por sus hijos, donde el VIH también es simbolizado como una cicatriz o una marca, “que

esta ahi pero ya no duele como antes”. Una preocupacion de la red es la anticipacion de una
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recaida, es decir, que aparezcan sintomas y enfermedades y le cueste trabajo recuperarse, 0

represente el trnsito hacia una etapa avanzada en el curso de la infeccion.
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Figura 4. Genograma de la red social de Patricia.

Red social de Rodrigo:

“Me desesperaba y yo queria desaparecer”.

Rodrigo es un hombre de 35 afios que vive en el estado de Morelos, en Anenecuilco, es
viudo (su esposa fallecié debido a una enfermedad relacionada con el sida), no tiene hijos,
ha sido campesino pero en el momento de la entrevista no puede trabajar por su estado de
salud y vive con su familia de origen. En la entrevista es acompafiado por su madre, quien
ocupa el papel de cuidadora principal ademas de que continla trabajando, y de su hermana
Yolanda, quien también esta al pendiente de su cuidado.

La historia de Rodrigo comenzé en el 2003, cuando su esposa empez0 a enfermar y
murio a los pocos meses, pero aungue ella si sabia que tenia VIH, no le dijo a Rodrigo ni a
la familia de él, quienes la estuvieron cuidando durante su enfermedad. Rodrigo se entero
de que tenia VIH cuando él empez6 a enfermar y le realizaron los estudios, y parece que en
un primer momento se resigna e inicié el tratamiento acompafiado por sus familiares.

Sin embargo, llegd un momento en que empezd a acudir solo a los servicios de
salud, pero “se desesperd” y se deprimio, por lo que dejo el tratamiento y recayd en el

alcohol (tenia una historia previa de alcoholismo), ademas de que dej6 de trabajar. Su red
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social sentia impotencia y desesperacion al no poder lograr que Rodrigo regresara al
tratamiento, sobre todo tras haber recaido en el consumo de alcohol. Rodrigo sefiala haber
tenido una relacién conflictiva con el que médico que lo atendia, e incluso denuncia haber
sido maltratado.

Posteriormente Rodrigo recayd o comenzo a enfermar y ya no pudo “levantarse”.
Esta situacion favorecié que dejara el alcohol (al menos temporalmente) y reiniciara su
tratamiento, ademas de que la red social familiar se volvié a movilizar para cuidar de él y
acompariarlo en las visitas al centro de salud. Hasta el momento en el que se realizo la
entrevista, la red social se encontraba a la espera de que Rodrigo se levantara o se
recuperara, pero también habian iniciado un proceso de resignacion, de “luchar hasta que
fuera posible”, aunque algunos miembros expresaban sentirse tristes y angustiados al ver
como se habia deteriorado el estado de salud del paciente. Rodrigo también se mostraba
arrepentido de no haber continuado con el tratamiento y deseaba “volver a echarle ganas”,

aceptando los limites de la recuperacion.
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Figura 5. Genograma de la red social de Rodrigo.

Red social de Diego:

“Para mi el tener VIH ahora, es tener mas calidad de vida”.

Diego es un hombre de 24 afos, que vive en el estado de Morelos, en Cuernavaca, con su

familia de origen, es estilista y junto con su pareja tiene un negocio propio. En la entrevista
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acudieron su madre Alicia y su pareja Marcos, quienes lo han estado acompafiando durante
el proceso con la infeccion por VIH, incluyendo las citas médicas.

La historia comenzo en el 2005, cuando Diego empezd a experimentar sintomas,
pero su estado de salud empeoraba e incluso lo tuvieron que intervenir quirdrgicamente
pero no se recuperaba. Esta situacion puso en alerta a miembros de su red social, quienes ya
habian vivido experiencias de amistades que murieron por alguna enfermedad relacionada
con el sida. Sumama habia tenido un compariero de trabajo que vivié con VIH, quien habia
presentado los sintomas que estaba viendo en su hijo. Por otro lado, su actual pareja, habia
tenido amigos que murieron por una enfermedad relacionada con el sida, por lo que junto
con otras amistades habia iniciado un proceso de tener sexo protegido y de realizarse la
prueba de VIH periddicamente, pero ademas, se habia enterado por rumores en su ambiente
social de que la pareja que en ese momento tenia Diego, vivia con VIH y no se protegia.

Entonces la aparicién de sintomas en Diego confirmé la sospecha de Marcos, su
actual pareja, quien al no poder comunicarse con él, decidié acercarse a la familia de Diego
para alertarlos acerca de la posibilidad de que tuviera VIH. Por lo tanto, su familia se
organizd para llevarlo a hacerse la prueba tratando de que no se enterara, con el pretexto de
que le iban a hacer una nueva cirugia. Para la familia fue dificil comunicarle a Diego que
tenia VIH por el temor a que se hiciera dafio al conocer la noticia, asi que recurrieron a la
ayuda de la psicologa para comunicarle el diagnostico. Sin embargo, Diego expresé que
enterarse de su condicion médica fue a la vez un descanso, no solo ante la incertidumbre,
sino porgue expreso que habia evitado hacerse la prueba y si lo hubiera hecho no hubiera
sabido como revelarselo a su familia.

Durante este proceso Diego regreso con su pareja y junto con su familia se unieron
para acompafiarlo al CAPASITS, a fin que iniciara el tratamiento antirretroviral lo mas
pronto posible (aunque en este centro también recurrié a la atencion psicoldgica). Entonces
Diego empezd a recuperarse tanto fisica como emocionalmente y comenzo a adoptar un
estilo de vida mas saludable, que le permitid incluso tener una mejor calidad de vida que
antes del padecimiento. Esta decision de adoptar un nuevo estilo de vida, se bas6 en que a
partir del inicio del tratamiento y que empez0 a recuperarse emergio la esperanza de seguir

viviendo, el deseo de no volver a pasar por la crisis médica inicial y de valorar su vida.
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En tales circunstancias se normalizé su vida con la infeccién por VIH a traveés de los
cuidados cotidianos que requiere, aunque cabe sefialar que este proceso de normalizacion se
rompe cuando aparecen sintomas o enfermedades, o incluso alguna crisis emocional. La
preocupacion sigue siendo que ocurra una recaida y que se deteriore su salud, “el pasar por

lo mismo” de nuevo.
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Figura 6. Genograma de la red social de Diego.

Relato de Jorge:

“Me siento a veces como de 100 ainos”

Jorge es un hombre de 24 afios, que vive en la Ciudad de México. Es soltero, trabaja como
gerente en un restaurante y vive junto con su madre y su hermano. A la entrevista acudi
solo, ya que no es acompafado a las citas en la clinica y ha decidido no revelarle su
condicion médica a su familia, sobre todo porque ha vivido con un estigma previo debido a
su orientacion sexual. Sus principales redes sociales informales provienen de sus amistades
y de los grupos de apoyo a los que asiste en una organizacion no gubernamental.

La historia de Jorge comenzé en el 2005, cuando su ex pareja se enterd de que una
pareja anterior habia contraido la infeccién por VIH. Por tal motivo ambos acudieron a
realizarse la prueba, y obtuvieron un resultado positivo. Si bien Jorge recibi6 el apoyo de
sus amigos y de una organizacion no gubernamental en el proceso de asimilar el
diagnostico, empezaron a surgir conflictos en la relacién de pareja, que Jorge atribuyo a que
su pareja en aquel momento no quiso que ambos se cuidaran mutuamente y recurrié al

consumo de alcohol y a las relaciones sexuales como una forma de afrontar el diagndstico.
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Esta situacion genero una ruptura en la pareja, por lo que Jorge se sintio deprimido
y decidi6 aceptar una oferta de empleo en Baja California Sur, donde vivio por varios afios
enfocandose principalmente al trabajo y a recuperarse emocionalmente, aunque como en
este tiempo permanecié asintomatico, no acudia a las citas medicas, no se realizaba
estudios para saber si ya era tiempo de iniciar el tratamiento ni adopté un estilo de vida
saludable mientras esto ocurria.

Algunos meses antes de la entrevista regreso a la Ciudad de México, donde empez6
a gastarse sus ahorros, a salir de fiesta continuamente y desvelarse, asi como a consumir
drogas. En tales circunstancias su salud se empez06 a deteriorar y desarrollé sintomas y
enfermedades como el herpes. Por tal motivo decidié regresar a la clinica, donde lo
empezaron a atender e inicio el tratamiento antirretroviral. En el momento en el que se
realizd la entrevista Jorge estaba atravesando por una recaida, sufria cansancio, dolor y
debilidad, aunque también mantenia la esperanza de recuperarse si se adheria al

tratamiento.
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Figura 7. Genograma de la red social de Jorge.

Red social de Felipe:

“Trato de remar contra la corriente, pues porque no me queda de otra”.
Felipe es un hombre de 49 afios, que vive en la Ciudad de México. Trabaja como taxista, se

encuentra casado, vive con su esposa (quien es seronegativa) y dos hijos adolescentes,

aunqgue tiene cuatro hijos de su primer matrimonio. Aunque se presenta principalmente
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como una persona heterosexual, sefiala que también ha tenido sexo con hombres. A la
entrevista acude junto con su esposa, a quien considera su principal fuente de apoyo.

Felipe fue diagnosticado en el 2005, y aunque estuvo un tiempo en la céarcel, no
aclara si lo contrajo ahi. El relato no inici6 con el proceso de enterarse de su padecimiento,
sino con la aparicion de una enfermedad, a la que se refiri6 como “un bicho en el cerebro”,
que lo incapacito durante alrededor de un afio, por lo que fue atendido por su esposa y
apoyado econémicamente por su padre. Aunque el tratamiento parecia haber erradicado
esta enfermedad, quedaron secuelas que aun se manifestaban en la dificultad para caminar,
en el momento de la entrevista. Felipe seguia utilizando muletas, que limitaban su
funcionamiento fisico, sobre todo en el trabajo. Se sentia desesperado, porque habia ido con
varios especialistas y le habian realizado diversos estudios, pero ain no le habian
diagnosticado el problema médico por el que no puede caminar.

A pesar de ello, Felipe continGa con el tratamiento antirretroviral, en cierta medida
ha normalizado la vida con la infeccion por VIH integrando los cuidados requeridos como
parte de la vida cotidiana y asumiendo una postura de “salir adelante”, que tiene multiples
sentidos, desde el “no dejarse morir” por la infeccion por VIH vy tratar de mantener su
estado de salud, hasta el poder continuar trabajando para mantener a su esposa y a sus hijos,

a quienes desea cuidar y guiar por el tiempo que sea posible.
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Figura 8. Genograma de la red social de Felipe.
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Red social de Marcela y Julian:

“A mi me da miedo morir de esta enfermedad”

Esta historia es narrada por una pareja seroconcordante que se encuentra integrada por
Marcela y Julian, quienes viven en la Ciudad de México, estan casados y tienen un hijo de
4 afios, quien no contrajo la infeccion por VIH. Marcela tiene 36 afios y actualmente trabaja
como ama de casa, mientras que Julidn tiene 36 afios y trabaja como empleado de
seguridad. Ella tiene otros cuatro hijos de su anterior matrimonio, pero mantiene poco
contacto con ellos y con su familia de origen, quienes ademas viven en el estado de
Morelos. A la entrevista s6lo acuden ellos, ya que cuentan con escasas redes sociales y el
apoyo se concentra entre los miembros de la pareja.

La historia inici6 en el 2006, cuando Julidn empez6 a enfermar y acudié con
médicos particulares que atendian sus sintomas, pero volvia a enfermarse continuamente.
Asistio entonces a un centro de salud donde el médico le sugirio la posibilidad de que
tuviera la infeccion por VIH, pero no se realizd las pruebas diagndsticas (Julian sefiala
haber sido maltratado por el médico). Finalmente cuando su estado de salud empeord, fue
hospitalizado y en ese momento le confirmaron el diagnéstico.

Posteriormente fue canalizado a la Clinica Especializada Condesa, donde inici6 el
tratamiento antirretroviral y hasta la fecha continda trabajando, ha permanecido
asintomatico y no ha presentado recaidas. Al llegar a la clinica su esposa Marcela fue
diagnosticada con VIH, recibir esta noticia ha representado una situacién devastadora que
le ha provocado una “depresion”. Hasta el momento se ha encontrado asintomatica y ha
iniciado el tratamiento antirretroviral, pero lo toma de forma inconsistente, tanto por el
malestar provocado por los efectos secundarios, como por el “deseo de morirse”. Lejos de
sus redes sociales, con el miedo a experimentar el avance de la infeccion, y en medio de
una relacién de pareja marcada por el resentimiento y el conflicto (Julian se infecto al tener
relaciones sexuales sin proteccion con otras mujeres), para Marcela es dificil afrontar la
infeccion por VIH y una de sus motivaciones mas importantes es tratar de estar bien por su

hijo.
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Figura 9. Genograma de la red social de Marcela y Julian.

Red social de Omar:

“Yo tengo miedo, de dejarla sola”

Omar es un hombre de 45 afios, soltero, que actualmente se encuentra desempleado y vive
en la Ciudad de México. Vive con su madre, quien lo acompafa a la entrevista y es quien se
ha convertido en su principal fuente de apoyo, tal como él lo es para ella. Omar contrajo el
VIH por via sexual, y expresa haber tenido relaciones sexuales tanto con mujeres como con
hombres.

La historia comenz6 en 1997, cuando Omar fue diagnosticado mientras se
encontraba internado en un anexo o centro de rehabilitacién debido a su problema con el
consumo de drogas. En ese momento buscé una institucién para personas con VIH donde
pudiera internarse, pero al no encontrarla decidié regresar a casa de su familia y recibir los
cuidados necesarios. Omar traté de continuar con su vida normal a pesar del padecimiento,
pero tuvo recaidas en el consumo de alcohol y otras drogas que lo llevaron a volver a
internarse en un “anexo”.

En una de las salidas del anexo consigui6 trabajo y obtuvo seguro social, por lo que
pudo acceder al tratamiento antirretroviral. Sin embargo, la adherencia al tratamiento se vio
afectada por el consumo de drogas durante el tratamiento, hasta que finalmente dejé de
tomar medicamentos. En una intervencion oportuna por parte de una organizacion no

gubernamental fue contactado para que se incorporara a grupos de apoyo y lo canalizaron a
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la clinica Condesa, donde otorgan atencion médica a poblacién no derechohabiente. Hasta
el momento de la entrevista se habia conservado asintomatico, se mantenia en tratamiento y
trataba de llevar una vida “normal” con el VIH, a pesar de encontrarse desempleado, tener
que cuidar de su madre quien padece otras enfermedades, ademas de que ambos se
encuentran en un contexto de precariedad economica donde cuentan con escasas redes
sociales. En este relato, cabe sefialar que el tema del VIH no fue el principal para la red,
sino los problemas derivados del consumo de drogas, asi como las dificultades cotidianas

debido a la precariedad econémica.
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Figura 10. Genograma de la red social de Omar.
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Trayectorias de los relatos

Los relatos cuyas sintesis se presentaron en el apartado anterior, ahora seran analizados de
acuerdo a la tipologia general propuesta por Gergen (1996), la cual serd complementada por
una tipologia especifica para las narrativas del padecimiento, propuesta por Frank (1995).
Cada relato es analizado de acuerdo a estas tipologias y se presenta un esquema de acuerdo
a como se evaluaban los acontecimientos relacionados con el padecimiento a través del
tiempo. Cabe sefialar que en los relatos pueden existir tanto momentos de progresion,
regresion o de estabilidad, sin embargo, el relato se clasifica de acuerdo a la trayectoria

predominante o que captura el sentido global del relato.

Narrativas progresivas.

En este tipo de narrativas, la evaluacion de los acontecimientos relacionados con el
padecimiento tiende a ser positiva a través del tiempo. Se pueden también considerar como
relatos épicos, donde el paciente logra asimilar el proceso de diagndstico y “salir adelante”
manteniéndose bajo tratamiento e incorporando a la infeccién por VIH como parte de su
vida cotidiana. Sin embargo, es importante distinguir que algunos relatos pueden
considerarse de acuerdo a lo que Frank (1995) identifica como relatos de busqueda, donde
el padecimiento genera una transformacion personal en el paciente, que incluso puede
manifestarse a travées del activismo a favor de pacientes con VIH, y son relatos que suelen
gestarse en espacios como los grupos de auto-apoyo. En contraste, existen otros relatos
progresivos, donde la intencion principal es enfatizar el modo en que el padecimiento se ha
normalizado dentro de la vida cotidiana y el paciente ha recuperado su funcionamiento

social. Cabe sefialar que en los relatos pueden coexistir ambas posturas.

Narrativas de busqueda.

La historia narrada por la red social de César tiene un inicio marcado por un acontecimiento
tragico, donde el paciente comienza a enfermar y a “deambular” en busca de un diagndstico

junto con su red social hasta que se entera de su condicion médica. Posteriormente, la

94



historia progresa debido a que inicia el tratamiento medico inmediatamente y se
compromete con el cuidado de su salud, ademé&s de que empieza a participar en grupos de
apoyo hasta convertirse en activista para atender las necesidades de personas con VIH.
Finalmente el relato se vuelve estable, ya que en la red social se ha podido normalizar la
vida con la infeccion, ademas de que el paciente se encuentra dentro de un proceso de
aceptacion del padecimiento. Aunque la resolucion del relato deja ver que la red social
continuara con esta forma de afrontar el curso de la infeccion, cabe sefialar que existe cierta
angustia debido a la anticipacion de recaidas provocadas por la aparicion de infecciones

oportunistas.
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Figura 11. Trayectoria progresiva del relato construido por César y su red social.

Por su parte, el relato construido por Patricia y su red social, presenta una
trayectoria donde alternan fases regresivas, progresivas y estables, pero predomina un
sentido progresivo en el relato, ya que es la historia de alguien que sale adelante a pesar de
la adversidad. El relato inicia con la muerte del esposo debido a una enfermedad
relacionada con el sida, lo cual implica que Patricia se tenga que hacer la prueba de VIH en
medio del proceso de duelo. Recibir un resultado positivo le genera un gran malestar
emocional, al sentir resentimiento hacia su esposo, miedo por la posibilidad de la muerte y
del rechazo social. Entonces empieza a “renegar de la vida”, a no querer saber nada mas, y

a consumir alcohol para afrontar esta situacion junto con la familia de su esposo. Sin
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embargo, logra salir de este ambiente y decide regresar con su familia de origen, aunque en
un primer momento sigue cargando sola con su padecimiento. Hasta que llega un momento
en que decide compartir a sus hermanas su situacion y empieza a recibir el apoyo de su
familia, lo cual favorece su recuperacion emocional junto con la participacion en grupos de
la iglesia y el haber acudido a grupos de Alcohdlicos Andnimos, asi como a un centro de
rehabilitacién. Esta recuperacion emocional logra fortalecer su compromiso con el
tratamiento y se embarca en el inicio de un proceso de aceptacion del padecimiento. Hasta
el final de la entrevista, los beneficios del tratamiento en el mantenimiento de la fase
asintomatica, ha hecho posible que “siga teniendo una vida normal”, aunque se encuentre

latente la angustia por la anticipacion de las recaidas.
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Figura 12. Trayectoria progresiva del relato construido por Patricia y su red social.

Los relatos que emergen de las redes sociales de César y de Patricia tienen diversos
puntos en comun. Tras conocer el diagndstico, ambos buscan iniciar el tratamiento médico
inmediatamente, pero también lo complementan con procesos de terapia individual o
grupos de apoyo disponibles en la comunidad, ademas de que ambos desarrollan estrategias
de control de la informacion para evitar ser discriminados. Quiza una diferencia entre
ambos relatos es que Patricia no revela inmediatamente a los miembros de la familia, y el

malestar que le produce el diagnostico provoca que recurra al consumo de alcohol como
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una salida, una estrategia para afrontar este malestar, que en un momento llega a poner en
riesgo el proceso de atencion. Sin embargo, como resultado de mantenerse bajo tratamiento
antirretroviral y cuidar de su salud en la vida cotidiana, ambos han logrado normalizar la
infeccion por VIH y contintan trabajando y participando en la vida familiar. Parece que
ambos se han embarcado en un proceso de aceptacion de su padecimiento, que es posible
gracias a la recuperacion emocional tras el diagnostico. Pero una diferencia fundamental
con los demaés relatos progresivos que se presentaran a continuacion, es que los relatos de
César y de Patricia pueden denominarse como de busqueda (Frank, 1995), ya que ambos se
han embarcado en un viaje de transformacion personal, pues César ha comenzado a
construir grupos de auto-ayuda en su comunidad, a participar en actividades de prevencién
de VIH e incluso a dar su testimonio en foros y medios masivos, creando un proyecto de
identidad como persona con VIH que cuestione los estereotipos negativos ligados a ellos
(Castells en Aggleton et al., 2003). Por su parte, en un nivel mas privado, Patricia narra la
manera en que a partir del VIH recurri6 al consumo de alcohol para lidiar con el
diagndstico y se alejo de su familia, sin embargo, logré salir a tiempo y pedir ayuda a su red
y a grupos de la comunidad, lo que no solo le permiti6 mantenerse en tratamiento, sino
recuperarse emocionalmente, perdonar a su marido y “curarse de la herida provocada por el

diagnostico”, dejar de sentir que se encontraba bajo una ““sentencia de muerte”.

Narrativas de restitucién.

La historia narrada por Diego junto con ciertos miembros de su red social, presenta
periodos regresivos, progresivos y estables, pero el caracter general de la trayectoria es de
tipo progresivo, ya que se muestra como el paciente se recupera y logra tener una vida
“normal” con el VIH. El origen de la trama se encuentra en la aparicion de sintomas y
enfermedades en el paciente que dafian su estado de salud e implican la necesidad de ser
hospitalizado. Debido a que en su red social se dan cuenta de que estaba en una relacion de
riesgo, conciben la posibilidad de que tenga VIH y se ponen de acuerdo para llevarlo a
hacerse la prueba. Inmediatamente después de recibir el diagndéstico, el paciente acude a la
clinica a iniciar el tratamiento, el cual favorece su pronta recuperacion y el regreso a sus

actividades cotidianas. El paciente, acompafiado por su red social, adopta un estilo de vida
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saludable, motivado por la esperanza de seguir viviendo y “no querer pasar por lo mismo de
nuevo”. Finalmente, la adopcion del tratamiento y de un estilo de vida saludable ha
permitido normalizar la vida diaria con la infeccion por VIH, aunque esta tranquilidad no
puede ser completa por la anticipacion de las recaidas y la necesidad de la red social de

“estar al pendiente”.
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Figura 13. Trayectoria progresiva del relato construido por Diego y su red social.

Este relato comparte ciertos elementos con los relatos identificados como de
“busqueda”. Tras la vivencia de sintomas e incluso después de haber tenido que estar
hospitalizado, Diego conoce su diagndstico e inmediatamente inicia el tratamiento
antirretroviral para recuperar su estado de salud. Al ver que el tratamiento da resultados,
emerge en ¢l la esperanza de seguir viviendo y el deseo de “no volver a pasar por lo
mismo”, por lo que adopta un nuevo estilo de vida e incorpora al tratamiento como parte de
su vida cotidiana, permitiendo que el padecimiento sea normalizado. Pero a diferencia de
los relatos de busqueda, Diego no ha emprendido un proceso mas profundo de
transformacion personal, tampoco ha requerido acudir continuamente a espacios como
grupos de apoyo o terapia individual (aunque estos servicios se ofrecen en la clinica a la
que acude), ni ha querido construir un proyecto de identidad en este momento, sino mas
bien su relato da un papel primordial a los servicios de salud y al tratamiento en su

recuperacion fisica, pues tampoco se aborda explicitamente la necesidad de haber
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emprendido un proceso de recuperacion emocional tras el diagnostico. El paciente aqui
asume un papel mas pasivo, tanto en relacion al papel de los servicios de salud en su
recuperacion fisica, como en la participacion de la red en el mantenimiento de este nuevo
estilo de vida, y la repercusion afectiva del padecimiento no se convierte en un tema tan

relevante para él como en las narrativas de busqueda.

Narrativas de estabilidad.

En las narrativas que se analizaron en el apartado anterior, su caracter principal era de tipo
progresivo, que enfatizaba la recuperacion fisica y/o emocional del paciente tras haber
iniciado el tratamiento, y finalizaba en periodos de estabilidad donde se esperaba que en el
futuro se continuara el tratamiento y se mantuviera un estilo de vida saludable, a fin de
poder seguir normalizando la vida con la infeccion por VIH. En contraste, en los relatos
que apareceran a continuacién, si bien la mayoria de los pacientes también se han
mantenido en el proceso de tratamiento y han logrado normalizar la vida con la infeccién,
en estos relatos no se exalta ni la transformacion personal del paciente a partir del
diagnostico ni la esperanza de continuar con la vida personal gracias a la recuperacion
fisica derivada de la atencion médica, son relatos incluso con una menor carga afectiva, ya
sea en un sentido positivo o negativo.

La historia narrada por Rosa y su red social sigue una trayectoria estable, sobre todo
debido al intento de la paciente y de su red por continuar con su vida cotidiana y de resistir
el sufrimiento para “no perderse a si mismos” o “mortificar a los deméas”. El relato
comienza con la muerte del esposo, a causa de una enfermedad que después de varios afios
se dan cuenta que muy probablemente estaba relacionada con el sida, aunque jamas
recibieron un diagnostico. Afios después de la muerte de su esposo, Rosa comienza a
experimentar sintomas y a hacerse estudios, pero al principio son negativos. Como los
sintomas no desaparecen contintan realizandole estudios, hasta que la prueba de VIH da
positiva. Entonces Rosa decide iniciar el tratamiento inmediatamente, mantener el cuidado
de su salud en la vida cotidiana y tratar de estar en buenas condiciones para vivir con sus
hijos por el mayor tiempo posible. Hasta el final del relato, una preocupacion de la paciente

y de su red social también es la anticipacion de las recaidas.
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Figura 14. Trayectoria de estabilidad del relato construido por Rosa y su red social.

En contraste con la historia anterior, cuya trayectoria permanece estable, el relato de
Jorge, tiene algunas caidas provocadas por la ruptura de la relacién de pareja tras el
diagndstico y la aparicion de depresion (que fue diagnosticada y requirid tratamiento
farmacoldgico), asi como el deterioro de su estado de salud al no cuidarse ni acudir en
busca de atencion médica. Sin embargo, la mayor parte del relato se mantiene estable, ya
que después del diagndstico no acude inmediatamente a los servicios de salud, pero logra
“olvidarse del VIH” por un tiempo al estar asintomatico, y tras la ruptura de este primer
periodo de estabilidad por la aparicion de enfermedades, un nuevo periodo de estabilidad se
genera al acudir a los servicios de salud y comenzar el tratamiento. En este momento de
“segundo shock”, de volverse a enterar que tiene la infeccion por VIH debido a la aparicion
de la enfermedad, el paciente experimenta dolor, cansancio y sufrimiento emocional, pero
al mismo tiempo, se compromete con su propio cuidado por la esperanza de recuperarse, no
se vislumbra una direccion totalmente progresiva o regresiva del relato, sino que se vive en

ambos planos simultaneamente.
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Figura 15. Trayectoria de estabilidad del relato construido por Jorge.

La historia narrada por la red social de Felipe, aunque tiene al inicio un carécter
regresivo generado por el diagndstico de VIH en medio de la aparicion de una infeccion
oportunista que lo incapacita para laborar y lo mantiene en cama, posteriormente el
paciente logra recuperarse y volver a su vida cotidiana. Aunque después aparece una
secuela que afecta su movilidad y su capacidad para trabajar, limitando su calidad de vida,
el paciente continta trabajando, se mantiene en tratamiento y busca “sacar a su familia
adelante”. Aunque se siente molesto por el deambular a través de las instituciones de salud
a fin de obtener un diagndstico adecuado para su problema y un tratamiento eficaz, el
paciente no se rinde y busca llevar una vida lo mas “normal” posible. Este relato no tiene el
tono tragico de las historias donde se vislumbra un futuro donde empeore el estado de salud
del paciente, pero tampoco tiene el tono épico o heroico de aquella persona que ha utilizado
la enfermedad para transformarse a si misma, que se ha recuperado emocionalmente para
poder aceptar su padecimiento o de quien tiene la expectativa de que su calidad de vida
mejorara. Mas bien es el relato de una red social que reconoce la presencia de un malestar
fisico provocado por la infeccién por VIH que aln no puede ser tratado adecuadamente,
pero que a pesar de ello trata de “seguir adelante con el padecimiento” y de continuar con

su vida cotidiana en términos de normalidad.
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Figura 16. Trayectoria de estabilidad del relato construido por Felipe y su red social.

Finalmente, la historia narrada por Omar y su red social se caracteriza por una
alternancia de fases regresivas y progresivas, sobre todo derivada por las recaidas en el
consumo de alcohol y drogas que han derivado su internacion en centros de rehabilitacion
simultaneamente al curso de la infeccién por VIH, asi como por las consecuencias
negativas del consumo de drogas en la adherencia al tratamiento. Sin embargo, tras llegar a
la clinica especializada en VIH, en el relato aparece una fase de estabilidad que se ha
mantenido hasta la fecha, caracterizada por continuar bajo tratamiento antirretroviral,
mantenerse asintomatico y con carga viral indetectable, y no haber sufrido recaidas
respecto al consumo de alcohol, todo esto en un contexto de escasez de redes sociales y de
precariedad economica, donde el paciente tiene que cuidar de su madre ademas de si
mismo. Y por otro lado, en una vida que al relatarse parece ser una sucesion de una
desgracia tras otra, la infeccion por VIH deja de ser el problema central, pues tiene un

mayor peso el problema de adiccion y la falta de recursos econémicos.
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Figura 17. Trayectoria de estabilidad del relato construido por Omar y su red social.

Con excepcion del relato construido por la red social de Rosa, que cuenta con una
trayectoria completamente estable, una caracteristica recurrente de este tipo de relatos es la
aparicion tanto de periodos progresivos como regresivos, en una trayectoria donde al final
predomina la estabilidad. Son relatos donde los pacientes pueden iniciar inmediatamente el
tratamiento, aplazarlo o abandonarlo para después regresar, pero en los diversos relatos su
final tiene que ver con la adopcién del tratamiento y la busqueda de su normalizacion.
Aunque en contraste con los relatos anteriormente clasificados como “progresivos”, donde
habia estabilidad tras la recuperacion a pesar del miedo latente a las recaidas, en estas
narrativas donde el elemento central es su “estabilidad”, si bien los pacientes y su red
también continuan con el tratamiento y tratan de seguir llevando una vida “normal”, ésta
coexiste con la amenaza constante del malestar emocional, el tener que lidiar con una
infeccion oportunista o con una incapacidad, o bien con una adiccidn y con una situacion de
precariedad econdmica. Es decir, el tratamiento antirretroviral ha mejorado su calidad de
vida tal como en los relatos progresivos, sin embargo, existen dificultades de orden fisico,
psicosocial y economico, que en vez de que en el futuro se espere la continuacion de “las
cosas como estan”, se espera que se resuelven estas dificultades para poder normalizar
completamente la vida con el padecimiento. Finalmente, puede decirse que son relatos que

se construyen en un momento donde la restitucion no ha concluido, ya que se esta lidiando
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con enfermedades o con secuelas del padecimiento, pero también podemos transferir el
término restitucion del &mbito médico, a un sentido afectivo, de manera que la amenaza de
ser sobrellevado por el malestar emocional limita la calidad de vida del paciente, pero
también en un nivel econdémico, donde a pesar de la extension de la vida y el aplazamiento
de las enfermedades no se encuentra empleo y se vive en un contexto de precariedad
econdmica. O bien, también puede decirse que son relatos mas ambiguos, sin el optimismo
de los relatos progresivos, pero tampoco el caracter trgico de los regresivos, son quiza
relatos méas planos en términos afectivos, y con menor énfasis en la construccion de nuevos
significados acerca del padecimiento. Esto puede deberse a que la intencion principal no
sea narrar una recuperacion fisica y/o emocional sorprendente, sino las dificultades de la

vida cotidiana y los limites de la normalizacion del padecimiento.

Narrativas regresivas.

A diferencia de los otros tipos de narrativas, las narrativas regresivas estan caracterizadas
por el tono tragico del relato. Son historias donde el estigma y la discriminacion afectan en
mayor medida la vida del paciente y de su red social, o donde el malestar tras el diagnéstico
ha llegado a una dimensidn tal que se obstaculiza la recuperacion emocional del paciente y
su compromiso con el tratamiento. Pero también, son historias donde el estado de salud del
paciente se deteriora progresivamente, hasta llegar a un punto de no retorno, donde el
prondstico es reservado y existen pocas esperanzas de recuperacion, son historias donde la
red comienza a resignarse, a cuidar del paciente en los peores momentos del padecimiento,
donde la muerte silenciada empieza a escucharse. De acuerdo con Frank (1995), este tipo
de narrativas se asemejan a las narrativas caoticas, las cuales reflejan el dolor y el
sufrimiento que esta viviendo el paciente, tanto a nivel biolégico como emocional y social,
y que muchas veces no pueden ser narradas propiamente por el paciente debido a que el
malestar generado por el padecimiento se lo impide. No obstante, los miembros de su red
social que lo acompanian, pueden dar cuenta de este sufrimiento al haber sido o seguir
siendo testigos del mismo.

El relato construido por la red social de Francisco, tiene un inicio tragico no so6lo

por el diagnostico del paciente, sino porque casi simultaneamente descubren que su pareja
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se encuentra embarazada y comienza un proceso de realizarse continuamente pruebas de
VIH para saber si ambas tenian VIH. La historia sigue una trayectoria regresiva, marcada
por episodios de discriminacion en la familia, la influencia del estigma en la relacion de la
red social con los servicios de salud (no acuden a los servicios especializados en VIH y no
inician el tratamiento en forma oportuna), asi como la aparicion de recaidas hasta que la
infeccion avanza a un punto en que se presentan infecciones oportunistas que provocan la
muerte del paciente, en un contexto donde viven discriminacién en los servicios de salud.
Cabe sefalar que existen periodos de estabilidad entre los eventos tragicos del relato,
debido a la normalizacién de la vida con el VIH favorecida por la presencia de periodos
asintomaticos y la posibilidad de que el paciente continuara trabajando. Al final de la
historia, la red social del paciente tiene que lidiar con la persistencia del estigma adin
después de la muerte, que se manifiesta en el temor a revelar la causa de muerte durante el
funeral y en la realizacion de ciertos tramites relacionados con la defuncion, ademas de

vivir el proceso de duelo.
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Figura 18. Trayectoria regresiva del relato construido por la red social de Francisco.

El relato construido por la red social de Rodrigo, también tiene principalmente una
trayectoria regresiva o tragica. El acontecimiento que da origen a la historia es la muerte de
su esposa debido a una enfermedad relacionada con el sida, aunque cabe sefialar que ella no
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le revelé su diagnostico a Rodrigo o la familia de él, sino que se enterd tras su
fallecimiento. Entonces Rodrigo decide realizarse la prueba de VIH, parece resignarse
inicialmente al diagndstico e inicia el tratamiento inmediatamente acompariado por su red
social. Sin embargo, llega un momento en que ¢l paciente se “desespera”, vuelve a
consumir alcohol como una salida ante su padecimiento, por lo que deja el tratamiento y
también deja de trabajar. Hasta que se produce una fuerte recaida, el paciente regresa a los
servicios de salud con el apoyo de su red social y reinicia el tratamiento. En el momento en
que finaliza el relato, el paciente y su red social se encuentran en espera de una
recuperacion de su estado de salud, pero a la vez empiezan a resignarse y a comprometerse

a luchar hasta que sea posible.
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Figura 19. Trayectoria regresiva del relato construido por la red social de Rodrigo.

En la historia narrada por Julian y Marcela, una pareja seroconcordante, pueden
identificarse dos trayectorias distintas dentro del mismo relato. Al inicio la historia se
encuentra en una fase regresiva, ya que el estado de salud de Julian va empeorando sin que
tenga un diagndstico que les permita iniciar el tratamiento oportunamente. Finalmente tiene
que ser hospitalizado durante una crisis médica, donde a la vez se confirma el diagndstico
de VIH y es canalizado a una clinica especializada. Entonces inicia un periodo progresivo
donde Julian recupera su estado de salud, se adhiere al tratamiento antirretroviral y puede
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continuar trabajando, ademas de que se encuentra asintomatico y con carga viral
indetectable. Sin embargo, cuando llegan a esta clinica especializada, le realizan los
estudios a Marcela y se confirma el diagndstico de VIH, punto a partir del cual su historia
toma un caracter regresivo, marcado por el malestar emocional, “el deseo de morir”, las
dificultades para adherirse al tratamiento, los conflictos con su pareja especialmente por
haber contraido el VIH, ademé&s de encontrarse en una situacion de aislamiento social al
estar lejos de su familia. En tales circunstancias, su hijo se convierte en una fuente de

motivacion para continuar el tratamiento.
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Figura 20. Trayectoria regresiva del relato construido por Marcela y Julian.

Tras haber presentado una primera aproximacion a las narrativas, basada en las
trayectorias de los relatos, en el siguiente capitulo se presentara un analisis mas extenso,
donde se presentan las categorias que emergieron al comparar entre si las secuencias
narrativas de los relatos, respetando las perspectivas de los propios pacientes y los
miembros de su red social, y tomando como punto de referencia el proceso de transicion

entre fases como parte de la experiencia de vivir con este padecimiento crénico.
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Capitulo VIII

Analisis categorico de las narrativas

En el analisis que aparece a continuacion, se presentaran las diferentes etapas o fases por
las que atravesaban las personas con VIH y los miembros de su red social en el transcurso
de la infeccidn, principalmente hasta la fase cronica. A diferencia de las fases establecidas
para el curso biolégico de la infeccion por VIH (que puede ser extendido gracias al
Tratamiento Antirretroviral Altamente Supresivo o TAR) o las fases definidas por Rolland
(2000) desde una perspectiva psicosocial, estas fases se basan en la experiencia particular
dentro de estas redes sociales y pueden ayudar a generar propuestas de intervencion
basadas en la perspectiva de los mismos usuarios de los servicios de salud. Por otro lado,
dentro de estas fases se explora la presencia de dos procesos sociales a través del curso de
la infeccidn: la influencia del estigma y la discriminacion; asi como el acompafiamiento de

la persona con VIH por parte de los miembros de su red social informal.

La aparicion del VIH

Las historias narradas por las personas y los miembros de su red social informal solian
iniciar con un acontecimiento fundador: la aparicion del VIH en sus vidas. La infeccion
podia detectarse hasta que surgieran signos o marcas en el cuerpo del paciente, que se
convertian en sefiales de alarma para acudir a los servicios de salud en busca de atencion
médica. Otra posibilidad es que aparecieran sintomas comunes a otros padecimientos como
fiebre, diarrea o “gripa”, que al principio trataban de atenderse, pero como persistian o
reaparecian continuamente, se generaba la sensacion de que algo le estaba ocurriendo al
paciente, que estaba latente una enfermedad desconocida, una amenaza al cuerpo que
requeria diagnosticarse para poder ser tratada y controlada (Good, 2003). También habia
casos donde la infeccion por VIH se manifestaba con mayor fuerza, hasta que llegaba un
momento en que era inevitable escucharla, y donde ademas de que se presentaban sintomas
como vomito, diarrea, fiebre o pérdida de peso, podian aparecer enfermedades que incluso

requerian la hospitalizacion de la persona. Era precisamente en estos momentos de
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urgencia, de crisis médicas, o cuando las personas se daban cuenta de que no se trataba de
un padecimiento comun, en el que la mayoria acudia a los servicios de salud en busca de

atenciéon médica.

Identificar la amenaza/deambular en busca del diagnostico.

De acuerdo con CENSIDA (2009), més de la mitad de las personas con VIH en México no
saben que lo padecen. Es importante sefialar que de las personas que participaron en el
estudio, en ninguno de los casos existia el habito de acudir periédicamente a realizarse la
prueba de VIH, lo cual limit6 la posibilidad de recibir un diagndstico oportuno y anticiparse
a la aparicion de estos sintomas desconocidos, que pueden culminar en urgencias médicas y
provocan angustia e incertidumbre en la persona y su red social. EI proceso de diagnéstico
resulta vital para dar un nombre a los sintomas y enfermedades que se estan
experimentando, comprender lo desconocido y poder tener una mayor sensacion de control,
saber qué se puede hacer para lidiar con el padecimiento, y concretamente, permite
movilizar a la persona y a su red social para que acudan a las clinicas especializadas en
VIH vy se realicen los estudios pertinentes que determinan cuando es necesario iniciar el
TAR.

Sin embargo, la realizacion de los estudios pertinentes para el diagnostico, en este
caso las pruebas Elisa y Westernblot, puede ser obstaculizada por la influencia del estigma
asociado al VIH, especificamente por la presencia de estigma simbdlico o la identificacion
de las personas con VIH como miembros de “grupos de riesgo” (Infante et al., 2006). En la
historia narrada por César y los miembros de su familia, la basqueda del diagnéstico inicid
tras la aparicion de sintomas y enfermedades, y se caracterizd por “deambular” a través de
los servicios de salud, donde a los profesionales que lo atendian no se les ocurria la
posibilidad de que pudiera tener VIH un hombre con mas de 50 afios, casado, con hijos y
que no era identificado como miembro de los “grupos de riesgo”. Esta situacion prolongo la
incertidumbre de estar experimentando enfermedades que persisten a pesar de los
tratamientos, y retrasé el inicio del tratamiento adecuado. Pero César tampoco se percibia

en riesgo de tener VIH en un primer momento, sino hasta que agotado de este peregrinaje
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concibe la posibilidad de haberse infectado por haber tenido préacticas sexuales de riesgo y

es €l quien solicita que le realicen la prueba:

“...el saber que yo tenia enfermedades recurrentes y como no era, homosexual o
drogadicto, no me la hacian la prueba. Eso contribuy6 a que se avanzara mas el

proceso de, deterioro” (César, paciente).

Asi como el estigma simbélico que se manifiesta en la identificacion de las personas
con VIH como miembros de grupos etiquetados como “de riesgo”, puede impedir que una
persona se perciba en riesgo de tener VIH o que el personal de salud considere la
posibilidad de que lo haya contraido, parece suceder lo contrario con las personas que han
sido estigmatizadas previamente debido a su orientacion sexual y que han sido identificadas
como miembros de estos grupos, en el sentido de que se genera un estado de alerta ante la
posibilidad de la infeccion. En la historia de Diego, su pareja y su madre estan conscientes
de los peligros existentes en las practicas sexuales dentro de su ambiente social y ante la
aparicion de sintomas y enfermedades recurrentes empiezan a recordar experiencias vividas
con otros amigos que padecieron VIH. EI mismo paciente también presiente que puede
haber contraido la infeccion, pero evita realizarse la prueba debido al estigma asociado a
este padecimiento, especificamente, al temor a recibir un resultado positivo que represente
una “sentencia de muerte”. En tales circunstancias, la red social se tiene que movilizar para

Ilevarlo a hacerse la prueba en visperas de una intervencion quirargica:

“Yo también era algo que yo le tenia mucho miedo, porque para mi el tener VIH
era igual, el, era tener tu sentencia de muerte asegurada, y, y tenia miedo de
descubrirlo y saber que lo tenia, yo decia, yo no lo voy a aguantar, no lo voy a

soportar, para mi era muy, muy fuerte, y no sabria qué hacer” (Diego, paciente).

“...lo llevamos al laboratorio y, con pretexto de que tenia las cirugias... le hicimos,
sin que él estuviera enterado (la prueba de VIH)... no fue con su consentimiento de
él, porque él nunca, nunca, de hecho yo estuve yendo a un programa alla arriba en

la universidad, yo le decia, ve Diego, porque yo lo veia medio mal, y yo le decia ve,
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el programa esta bien completo, te hacen analisis y estudios de todo, y él me decia

que no, que no, que él no iba a ir” (Marcos, pareja de Diego).

En el relato de Julian y Marcela, el diagndstico de él se retrasa debido a que acude a
servicios de salud particulares donde le recetan medicamentos para los sintomas que
padece, pero al no llevarse a cabo un proceso de diagndstico adecuado, continuamente
recae y vuelve por el tratamiento. En este primer momento Julidn no desconfia de la
eficacia del tratamiento ni siente la necesidad de conseguir un diagnostico, sino que
atribuye sus recaidas a su estilo de vida, especificamente al consumo de alcohol. Sin
embargo, a través del tiempo su estado de salud sigue deteriordndose, hasta que se confirma

su diagnostico tras una hospitalizacion:

“...yo me gasté mucho dinero en las consultas, en doctores particulares y similares.
Semana tras semana me metian suero, me daban inyecciones y me sentia yo bien.
Entonces como me gustaba mucho tomar, me emborrachaba, y luego otros quince
dias lo mismo y asi. Cada quince dias estaba yo con el medicamento” (Julidn,

paciente).

“Le empezo a dar tos, y tos, y la tos ya no se le quitaba, no se le quitaba, y pues
cay6 en cama. Después le daba calentura y harta diarrea y asi estuvo como dos
meses en la cama. Y ya hasta después que un doctor de los similares, lo fue a ver y
me dijo es esto, se te estd muriendo, y ya me dio la orden para llevarmelo al

hospital y ahi fue cuando ya nos dimos cuenta” (Marcela, paciente).

En contraste con las situaciones donde el diagndstico se realiza a partir de la
aparicion de sintomas y enfermedades, incluso en medio de una hospitalizacion, las
personas pueden enterarse de la posibilidad de tener VIH cuando su pareja se los revela,
decision gue no siempre se toma porque al revelar se teme la pérdida del afecto del otro, la
emergencia del resentimiento, la ira y la desolacion, por lo que a veces prefiere callarse
aunque esto exponga a la pareja al avance de la infeccién y al inicio tardio del tratamiento.

En el momento en que se anuncia la posibilidad de estar infectado, pero en ausencia de
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sintomas, mas que la sensacion de tener al virus dentro del cuerpo, se experimentan las
repercusiones simbdlicas de contraerlo, de manera que se convierte en un “shock”, una
fractura en la vida que se habia llevado hasta el momento, y se anticipan los sintomas y las
enfermedades, se sabe que se ha adquirido un padecimiento incurable, que transformara su

horizonte temporal y sus planes de vida (Good, 2003):

“...yo vivi con mi pareja, viviamos juntos, y a él le hablaron para decirle, que, con
una persona que €l habia tenido relaciones, tenia el VIH, se lo habian detectado.
Entonces él se hizo la prueba, eso me lo dijo muchisimo antes, bueno, me lo dijo en
ese momento, sabes qué, me hablaron, este, fulano tiene el virus, nos tenemos que
hacer la prueba. Se la hizo él primero, salié positivo, ese fue el primer shock

porque, yo dije de seguro lo voy a tener yo” (Jorge, paciente).

Resulta necesario reflexionar acerca de las condiciones y el momento en que la
persona se entera del diagndstico, pues su recuperacién emocional puede limitarse cuando
no cuenta con el apoyo emocional necesario para afrontarlo y cuando recibe esta noticia en
el contexto de otra crisis vital, como la muerte de la pareja. En la historia de Patricia, ella se
entera de que su esposo tiene VIH por parte de su familia politica, en un momento en que
su esposo esta cerca de morir. Ademas de tener que lidiar con los afectos generados por la
gradual pérdida de su esposo, tiene que hacer frente al malestar provocado por estar en
riesgo de contraer la infeccion sin haber realizado otra practica de riesgo mas que haber
tenido relaciones con su esposo en un contexto de intimidad y confianza donde el uso del
conddn no se encuentra prescrito. Sin embargo, tiene que silenciar este malestar mientras
continta cuidando a su esposo durante la etapa terminal, y tras el funeral acude a los
servicios de salud para confirmar su diagndstico, que sobre todo tras haber vivido la agonia
y muerte de su pareja, es dificil no interpretar como un limite abrupto a la continuidad de su

vida;

“...cuando yo me enteré, al momento si lo senti muy duro, pero desafortunadamente
mi esposo ya estaba muy grave y tuve que, que, este, pues salir adelante con él. Por

su enfermedad, ah, tenia como 15 dias que yo me habia enterado, cuando él
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fallecio. Entonces todo se me complic6 mucho, mucho, porgue todo, todo sucedié de
un jaloncito, fue muy, muy dificil... después de que todo paso, lo de él, que fallecid,
el funeral y todo, uhh, este, yo empecé a ir a, hacer los estudios, hacer los
examenes, para que me diagnosticaran o sea ya bien, o sea. Entonces estuve
esperando un tiempo en el que me hacian todos los estudios. Posteriormente ya me
dieron la noticia que si, si estaba, pues contagiada, de esta enfermedad. Pero este,

pues si, un tiempo yo estuve sola, aguantando” (Patricia, paciente).

Asi como el estigma relacionado con el VIH puede obstaculizar la realizacion de un
diagndstico oportuno, otro elemento que limita la atencion es la falta de capacitacion en los
centros de salud respecto a la infeccion por VIH, asi como la ausencia de clinicas
especializadas para su diagnostico y tratamiento. En la historia de Rosa, su esposo muere
sin saber de qué, fallece sin un diagndstico que le hubiera permitido recibir una atencién
adecuada para su padecimiento e incluso extender su tiempo de vida, pero ademas, saber
que Rosa estaba en riesgo de contraer el VIH, de modo que pudiera acudir oportunamente a
los servicios de salud para confirmar su diagndéstico e iniciar el tratamiento. Sin embargo,
alrededor de seis afios después, cuando Rosa comienza a experimentar sintomas que no se
curan con los remedios tradicionales, acude de nuevo a los servicios de salud para
realizarse los estudios. Y como tampoco se identifica o es identificada como miembro de
los “grupos de riesgo”, tiene que solicitar que le realicen la prueba de VIH por el rumor que
circula en su comunidad de que su esposo habia muerto por una enfermedad relacionada

con el sida:

“...lo que pasa es que mi problema empezo por mi esposo, que fallecio, lo tuve
internado y nunca me dijeron el resultado. Le hacian estudios y no me dijeron nada.
A pesar de todo, después que fallecio, ya con mi, con mi suegra seguiamos
intentando saber pero nunca nos dieron los resultados ni nada. Pero ya mirando
esto, yo creo que se murid de eso, porque también se puso delgado, ya no comia, ya
su vicio ya le cambio, y ese es mi problema mio... me bajé diez kilos de pronto, y
eso fue mi mortificacion, porque yo nada, nada asi me dolia, yo seguia trabajando.

Pero al ver, que bajaba y bajaba de peso, pues le dije. Y ya le comenté a la doctora,
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los comentarios que habian de mi esposo, por eso fue que yo le dije, y ya me fui a
hacer el estudio, y me salio negativo. Pero ahora, si me salio positivo” (Rosa,

paciente).

Ya sea que el diagndstico se realice en presencia o en ausencia de sintomas y
enfermedades, 0 que se establezca oportuna o tardiamente, el acto del diagnostico, de
enunciar la causa del padecimiento, el otorgar un nombre a esa amenaza desconocida,
genera un malestar distinto al que se experimenta por el dolor provocado por la
enfermedad, es un malestar provocado por el VIH como enfermedad social (Desclaux,
2003), fundada en la historia del conocimiento social acerca del VIH, en los simbolos que
se han construido a su alrededor en nuestro contexto cultural, y como Sontag (1989) sefiala,
puede generar la sensacion de estar enfermo aln en ausencia de sintomas. Esta experiencia
de malestar puede tener implicaciones futuras en el curso de la infeccion por VIH, pues su
persistencia puede obstaculizar el inicio del tratamiento y la adopcion de un estilo de vida
saludable, pero también, en un momento histérico donde el tratamiento antirretroviral ha
permitido aplazar la aparicion de infecciones oportunistas y aumentar el tiempo de
sobrevida, el paciente puede sufrir este malestar alin estando asintomatico. Esta reflexion se

ejemplificara en el siguiente apartado, donde se aborden las reacciones ante el diagnéstico.

J“Sentencia de muerte” en la era del TAR?

En el momento en que se enteran del diagndstico, tanto la persona como los miembros de
su red social, se enfrentan a la necesidad de dar sentido al acontecimiento de la aparicion
del VIH. Para interpretarlo, cuentan con la historia social de la epidemia, una lucha entre
grupos sociales, entre grupos conservadores que condenan y culpan a las personas con VIH
por las practicas culturalmente sancionadas asociadas a la infeccion, como el uso de drogas
inyectables, tener sexo con personas del mismo sexo o tener multiples parejas sexuales.
Una tension entre fuerzas sociales que también se ha convertido en la lucha por el respeto a
la diversidad sexual, la reconstruccion del sistema de género, vy la erradicacion del estigma
y la discriminacién. Pero también cuentan con significados culturales profundamente

arraigados, que vinculan al VIH, aunque principalmente al sida, con la muerte, la
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inmoralidad y el miedo al “contagio” (Chong, Torres & Lopez, 2007; Flores & De Alba,
2006; Flores & Leyva, 2003), imégenes que se han fundado en las metaforas que se han
construido en la cultura occidental para representar a las infecciones de transmision sexual,
pero que en el caso del sida han tenido una mayor repercusion afectiva por su caracter
incurable, pues de acuerdo a Sontag (1989), desplazé al cancer como imagen de la muerte,
de la fatalidad y de la desesperanza.

Estos conocimientos de sentido comdn que circulan en nuestro contexto cultural,
son los recursos disponibles por medio de los cuales las personas y los miembros de su red
social interpretan el diagnostico, al menos en un primer momento. De esta manera, recibir
el diagnostico es vivido como un acontecimiento tragico, pero cabe sefialar, que de los
distintos elementos simbolicos que se vinculan al VIH...sida, parece ser la muerte el
elemento principal, tal como ocurre al conocer el diagndstico en otros padecimientos
cronicos como el cancer, sin embargo, es el caracter incurable de la infeccion por VIH, los
limites del tratamiento antirretroviral debido a la resistencia del virus a los medicamentos a
través de sus mutaciones, lo que influye en que el diagnostico siga siendo interpretado, al
menos en un primer momento, como una “sentencia de muerte”, tal como ocurria en los
ochenta, cuando no existian clinicas de atencién primaria ni un tratamiento adecuado para
la infeccion (Galvan-Diaz, 1989), o en los noventa, donde ya se habia desarrollado el TAR,
pero no estaba disponible para la poblacién no derechohabiente (CENSIDA, 2009). Esta
“sentencia de muerte”, representa la anticipacion de una relacion alterada con el cuerpo por
la presencia del virus, del cansancio y el dolor provocados por la enfermedad, de la
dificultad para continuar con sus relaciones sociales en contextos como el trabajo, la
familia, las amistades o la sexualidad, de la pérdida de proyectos hacia el futuro, de la
transformacion del horizonte temporal al saber que se vive con una infeccién incurable
(Garro, 1992; Good, 2003):

“...uno piensa que cuando uno tiene el VIH, pues uno piensa que ya se va a morir,
verdad? Pero a través del tiempo, pero paso, eso fue el principio, y pues fue duro,
el principio, pues comentarlo con ellos, estar bien para ellos, duro para mi, estar

bien para ellos, por qué, pues porque no estabamos conscientes de la realidad, a
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traves del tiempo, este, a través de eso nos fuimos dando cuenta de que pues estaba

enfermo, pero pensabamos que me iba a morir” (Felipe, paciente).

“...cuando mi hijo el chico supo se ponia a llorar y cuando él se ponia mal él se
ponia a llorar porque decia “es que mi papa ya nos va a dejar, mi papa ya se va a
morir’, le digo no se va a morir, es que se enfermo, hay que llevarlo al doctor y a lo
mejor se compone. Y dice “ay mamita, es que no quiero que se vaya mi papito” dice,
“mis hermanos como quiera ya lo vieron”, dice, pero yo dice, “me va a dejar solito’,

dice” (Leticia, esposa de Felipe).

Al referirse a una “sentencia de muerte”, se hace alusion a la muerte fisica, a la
pérdida de la vida. Sin embargo, en otro nivel de sentido, recibir el diagndstico también
representaba para las personas con VIH y los miembros de su red social, la posibilidad de
una “muerte social”, es decir, que las personas fueran evitadas y excluidas por el miedo al
“contagio”, que ambos fueran discriminados en espacios como la comunidad, el trabajo, la
escuela o con sus amistades, o que al conocerse el diagnéstico fueran sometidos al rumor, a
la burla, al juicio moral por la vinculacién del diagnostico con practicas sancionadas
culturalmente (Bruner, 1991). Emerge el miedo a que la identidad de la persona se
transforme ante la mirada de los otros, que sea considerada alguien “inmoral” o alguien
“intocable”, un “peligro” para la comunidad tanto en un sentido biolégico como simbodlico,
sobre todo cuando no habian sido estigmatizados previamente o no eran identificados como

miembros de “grupos de riesgo™:

“...en parte al principio si me dio miedo, no, porque yo decia, 'van a rechazar a mi
papa’, nos lo van a rechazar, nos van a decir, se va alejar medio mundo de aqui,
de, a lo mejor a nosotros si nos hablan porque no la tenemos, pero a él si lo van a
rechazar, era un miedo que, nunca se los hice saber a ellos, al contrario, "vamos a

salir adelante’, pero fue muy feo, en ese momento” (Sara, hija de César).

Pero si hubo un momento en que si, incluso yo les decia 'yo me quiero morir de

una vez’, ya empezaba yo a renegar de la vida que yo tenia, porque decia ¢para
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qué?, o sea que decia para qué seguir viviendo, para que si a lo mejor la gente se
entera y, y empiezan a andar sefialando y empiezan a discriminar a uno” (Patricia,

paciente).

Aunque en la mayoria de los casos no se reportaron situaciones de maltrato en el
momento de recibir el diagndstico, es preciso sefialar una de estas situaciones porque Si
bien jamé&s deberia ocurrir en ninguna época, es alarmante que sigan ocurriendo situaciones
como en la década de los ochenta o incluso en los noventa, donde los médicos le decian a
los pacientes que “tenian sida y se iban a morir”, “que les quedaban pocos meses de vida”,
0 los juzgaban por haber contraido la infeccion (Galvan-Diaz, 1989). En la historia relatada
por Julian, cuando experimenta sintomas y acude a un centro de salud, el médico le expresa
que puede tener sida de una manera que la persona vive como maltrato, como una
humillacién, como un trato diferencial por tener una infeccién de transmision sexual.
Ademas de que no realizar la distincion entre VIH y sida permite que el padecimiento sea
considerado como una “sentencia de muerte”, el ser maltratado en el mismo momento del
posible diagnostico se convierte en una imagen a futuro de lo que podria ocurrir si lo revela
a los demas, lo cual puede limitar tanto el acudir de nuevo a los servicios de salud como el
compartirlo con su red social a fin de obtener apoyo. En el contexto del relato de Julian, el
maltrato ejercido por el médico, afectd su regreso a los servicios de salud para realizarse la

prueba de VIH, y su diagndstico fue confirmado hasta que tuvo que ser hospitalizado:

“...le pregunto, o sea doctor, de qué se trata, qué es lo que pasa, de qué estoy
enfermo, estoy asi con el dolor, me siento muy cansado, no comia, entonces el
doctor me contesta muy feo, y dice, "ya sé”, agarra la hoja de consulta, y dice, "t0
tienes sida’, asi con una contestacion muy fea... cuando me dio esa noticia, con una
burla y eso no esta bien, si supuestamente estan para ayudar a los enfermos, no

para echarle mas tierra al hoyo” (Julian, paciente).

Precisamente es la anticipacion de una “muerte social”, o quiza mas concretamente
del rechazo o la discriminacién en diversos contextos sociales, lo que vuelve tan dificil la

revelacion del diagndstico a los miembros de la red social, tanto informal como formal. De
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esta manera, el estigma no sélo afecta en el retraso del diagndstico o en la forma en que es
vivido el diagnostico, sino que al anticipar la discriminacion al conocer los significados
construidos alrededor del VIH...sida, las personas pueden no acceder al apoyo de sus redes

sociales al no conocer la situacién por la que estan pasando.

Decir o no decir, he ahi el dilema.

A partir del conocimiento del diagnostico, las personas pueden anticipar rechazo por parte
de los demas, que seran juzgados moralmente por haber contraido la infeccién, que se
alejaran de ellos por temor al “contagio” o por no saber qué hacer con “alguien que se va a
morir”. Para evitar estas penosas situaciones y lo que Goffman (1970) llamaria la
“desacreditacion publica”, las personas con VIH pueden desarrollar estrategias para
controlar la informacion que comparten a los demas, a fin de no sufrir discriminacién en
diversos contextos sociales. De esta manera, el estigma, esta marca invisible construida a
partir de los simbolos que rodean al VIH, y que influyen en las percepciones y actitudes
hacia las personas que lo padecen, se convierte en una especie de sensor, una sefial de
alarma que permite al paciente “pasar entre los normales”, no ser discriminado gracias a
que permanece invisible, a que no puede ser identificado o interpelado como “persona con
VIH?”, gracias a que su padecimiento es silenciado. Entonces vivir con VIH implica estarse
cuidando constantemente, pero no sélo en términos de la infeccion bioldgica y sus efectos
en el cuerpo, sino del estigma y sus efectos en la identidad, y al mismo tiempo, en la salud

mental:

“...la verdad, yo he visto que la gente que se entera, de casos asi, lo habla, lo
habla, con mucho miedo, con mucho asco, con mucha repulsion hacia las
personas... o sea, esas expresiones, si la gente no lo sabe y asi ya te trata mal,

imaginese si supiera’ (Yolanda, hermana de Rodrigo).

Si bien la estrategia de no revelar el diagnostico parece ser eficaz para evitar la
discriminacion, resulta particularmente problematica en el momento en que la persona se

acaba de enterar del diagndstico, un acontecimiento connotado trdgicamente que provoca
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malestar emocional y reacciones tan variadas como tristeza, ira, miedo, angustia,
desesperanza o culpa, que incluso se manifiestan a través de estar en “shock”, de llorar
constantemente, de consumir alcohol o drogas, de deambular por las calles, de no poder
dormir, de estar deprimido, y hasta de intentos de suicidio (Flores, Almanza & Gdémez,
2008). En este momento de turbulencia emocional, las personas con VIH pueden decidir no
compartir el diagndstico a ninguna persona de su red social informal, y si no acuden a
servicios de atencion psicologica que les permitan atravesar por esta crisis, pueden
encontrarse en la situacion de estar solos “aguantando” o “resistiendo” este malestar, lo
cual puede afectar aun mas su estado emocional (ya de por si afectado por la noticia del
VIH) y retrasar el transito hacia otra fase donde la vida cotidiana con el VIH puede

normalizarse:

“No sabia qué hacer porgue no le podia decir a nadie. Eh, es un, eh, siempre el
VIH es, este, es mal visto, no puedes hablar con, no puedes hablar asi con, con toda
la tranquilidad y decirle a alguien que conoces. Este, “mi esposo tiene VIH", no lo
puedes hacer. Este, decidimos los dos, eh, no decir nada” (Alma, esposa de

Francisco).

Sin embargo, el acto de revelar el diagndstico hacia los miembros de la red social
con quienes los pacientes mantienen vinculos de intimidad y de confianza, es una decision
que les permite delimitar quien pertenece a su red social de apoyo relacionado con el
padecimiento (especificamente hablando de la red social informal), integrada por miembros
de la familia, amistades, parejas o0 comparieros. Dentro de las relaciones sociales donde se
encuentran inmersos los pacientes puede generarse un proceso de union tras la aparicion del
VIH en sus vidas que favorezca su recuperacion emocional tras haberse enterado del
diagndstico, que también implica que la persona pueda identificar las relaciones sociales en

las que encontrara apoyo y donde no tiene que estarse protegiendo de la discriminacion:

“...hubo un dia en que yo no pude aguantarme, y a mi otra hermana, fue a la que
yo le empecé a decir, y realmente si fue muy duro, porque yo al principio yo sentia

que no contaba con nadie de mi familia... ya cuando yo les conté a ellas pues ya no,
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ya me empezaron a decir, es que mira, que asi y asi, ya el apoyo moral ya viene, ya
empiezan a decir, ya. Uno empieza a escuchar este, las cosas bonitas por ejemplo,
“no, pues te vamos a ayudar’, si oyes mucho decir, “te vamos a apoyar, te vamos a
ayudar, vamos a salir adelante todos”, es bien bonito, porque dices, "no pues si, si
me quieren, 0 sea Si me quieren, si tengo con quien contar, tengo a quien contarle

mis penas, lo que yo siento” ” (Patricia, paciente).

Sin embargo, aunque la persona considere que los miembros de su red social no lo
rechazaran, la revelacion puede obstaculizarse en otro sentido debido al estigma. Al estar
intimamente vinculado el VIH con la muerte tanto en un sentido fisico como social como
parte del conocimiento de sentido comun que circula en su contexto cultural, el paciente en
ocasiones decide no revelar a sus personas significativas por temor a provocarles
sufrimiento y dolor, y de esta manera, ocultar también significa cuidar al otro, de recibir
una noticia que puede tener implicaciones en su estado emocional y en su salud, y que
ademas puede mantenerlos angustiados cada vez que se enferme al anticipar el avance de la

infeccioén:

“...yo creo que si Yo le dijera lo que me pasa, seria su, lo peor que le pudiera pasar
a ella también (su madre). Yo pienso que no tiene caso que yo le diga... yo no
quiero decirle, a ella, ella tiene muchas preocupaciones y tiene, ya de por si porque
soy gay, ella tiene muchas, como se dice, como culpas, porque piensa que por la
forma de criarme soy asi, es lo que ella piensa y siempre dice que esta triste porque
soy asi, porque voy a terminar sufriendo, que voy a terminar solo, voy a terminar
enfermo, y voy a terminar con una enfermedad y tiene mucho sentimiento de eso y si
nada mas por lo de ser gay ella sufre bastante, y no lo acepta pero lo tolera, ahora
con lo de mi enfermedad, si, seria una carga emocional tremenda, aparte esta

enferma del corazon” (Jorge, paciente).

Para concluir, cabe aclarar que el revelar el diagnostico en cierto espacio, por
ejemplo, la familia, no significa revelar a toda la familia, sino que dentro del grupo mas

amplio que se denomina “familia”, existen espacios donde se revela el padecimiento y
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espacios donde no. La familia nuclear es un espacio donde suele revelarse el diagndstico,
especialmente a la pareja y a los hijos, sobre todo cuando son adultos o adolescentes,
porque cuando son nifios existen mas reticencias a compartirlo por multiples razones, como
la creencia de que los afectara demasiado emocionalmente o les “arruinara la nifiez”, que
no comprenderan lo que les comunican, o incluso que pueden divulgar el diagnéstico en
espacios como la escuela o la comunidad, al no dimensionar la posibilidad de la
discriminacion. La familia de origen es otro espacio donde se suele compartir el
diagnostico, hacia el grupo de hermanos y hacia los padres. En ambos grupos la revelacién
se haya ligada a la existencia de vinculos de intimidad y confianza, pero también puede
limitarse por el temor a provocarle sufrimiento al otro o incluso por el miedo a ser
rechazado o que se transforme la relacion al conocer el diagndstico.

En contraste, las personas suelen revelar en menor medida a miembros de la familia
extensa, probablemente cuando tienen poca convivencia cotidiana con ellos y no han
emergido estos vinculos de intimidad y de suficiente confianza. De forma similar, las
personas y los miembros de su red social, realizan estas distinciones en otros espacios como
las amistades, las parejas o los compafieros de trabajo o de escuela. A través de esta
estrategia de revelacion selectiva o de cuidado de la informacion (Goffman, 1970), los
pacientes y los miembros de su red van configurando espacios de apoyo en donde no
esperan rechazo o discriminacion, lo cual a la vez les permitird tener un mayor control
sobre las posibles consecuencias sociales del padecimiento y poder ‘“normalizar” su

presencia en la vida cotidiana:

“...los otros (miembros de la familia) no saben que estd enfermo él, porque no
quiere, porque mis cufiadas son este, como le llamo, este, muy escrupulosas y yo si
les digo, al rato ya no, si de por si ya no nos vemos asi, pues al rato nos van a
querer echar de ahi, por eso también yo digo, mejor ni les digo” (Raquel, madre de
Omar).

Antes de transitar hacia la proxima fase, es importante sefialar que la revelacion
selectiva del diagnostico no necesariamente implica una internalizacién del estigma ni que

la persona se sienta avergonzada por su condicion médica. Mas bien representa el
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desarrollo de una estrategia pragmatica para vincularse a traves de diversos espacios
sociales sin ser rechazados o discriminados, y que emerge debido a la presencia de
significados culturales que giran en torno al VIH y que legitiman estas practicas
discriminatorias. La internalizacion del estigma no sélo se encuentra relacionada con no
revelar el diagnostico, sino con otros indicadores que tienen que ver con el malestar
emocional del paciente, la forma en que se percibe a si mismo a partir de que contrae el
VIH y el impacto del diagnostico en sus relaciones sociales. Por otro lado, cabe reflexionar
si el diagnostico de VIH sea algo que también pueda mantenerse como un asunto privado,
tal como puede ocurrir con cualquier otra enfermedad, y no s6lo un asunto que se revela o

no se revela debido al estigma y a la amenaza de la discriminacion:

“Yo siento que no es algo que tenga que estar este, estarlo divulgando, con cuantas
personas conozcas, no? Porque, no me interesa, no?, es mi vida y este, a mi las
personas que me interesaria que supieran, que me interesd que supieran, pues, este,
mi familia, mi pareja, y este, unos amigos que si los considero, como muy
importantes en mi vida, no? De ahi en fuera, este, quien lo quiera, quien lo

Sospeche, o sea, no es como muy importante ya (Diego, paciente)”.

Recuperarse emocionalmente y convertirse en “paciente”

La fase anterior, a la que se denomin6 “Aparicion del VIH”, aborda el momento en el que
aparecen sintomas o enfermedades que incitan a la persona y a ciertos miembros de su red
social a deambular por los servicios de salud en busca del diagndstico, o bien, si la pareja
notifica a la persona acerca de la infeccion, se acude a los servicios de salud para confirmar
el diagnostico. Esta fase que de acuerdo a Rolland (2000) se le puede llamar “fase inicial”,
implica el dar un nombre a los sintomas que pueden confundirse con otros padecimientos,
localizar la amenaza, o bien, verificar la presencia del virus en un cuerpo asintomatico.
Pero ademas de manifestarse como amenaza bioldgica, el VIH se presenta como una
enfermedad social (Desclaux, 2003), cuya construccion en nuestro contexto cultural como

padecimiento ligado a la muerte, a la contaminacion y a la inmoralidad, establece las
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condiciones para que su aparicion se convierta en un acontecimiento tragico, una “sentencia
de muerte” en un doble sentido, tanto fisico como social, que genera malestar tanto en la
persona que la contrae como en los miembros de la red social a quienes decide revelar su
diagnostico. Al compartir el diagndstico con las personas con quienes ha establecido a
través de su historia relacional vinculos de intimidad y confianza, la persona empieza a
construir una red social informal que le brinde apoyo a través del curso de la infeccion, y
también abre la posibilidad de ser acompariado en este dificil transito que representa la
recuperacion emocional tras el diagnostico.

Después de la fase inicial, de acuerdo a las etapas definidas por Rolland (2000) para
las enfermedades crénicas desde una perspectiva psicosocial, el transito se realiza hacia la
fase cronica, momento en que la persona y su red social encuentran la manera de manejar el
padecimiento e integrar el tratamiento como parte de la vida cotidiana, ademas de cuidarse
para prevenir recaidas, las cuales en algin momento seran inevitables debido al avance de
la infeccion. Sin embargo, es importante cuestionar la construccion que se realiza acerca de
estas fases, y para ello, es Util preguntarse acerca de qué tipo de servicios de salud estan
enmarcando o promoviendo este transito entre fases, y qué tipo de paciente se asume que
esta transitando a traves de estas fases.

Por ejemplo, en el relato construido por Rosa y su red social, se observa que su
esposo ni siquiera fue identificado como paciente con VIH, y de acuerdo a los datos
proporcionados por Soler (2009), podemos considerar que diversos pacientes acuden a los
servicios de salud cuando se encuentran en etapa terminal y el prondstico es reservado, por
no mencionar a las personas con VIH que dejan de acudir a los servicios de salud una vez
diagnosticados (en ocasiones por no contar con los recursos suficientes para mantenerse en
tratamiento, como menciona Cruz, 2009), o a los que ni siquiera acuden a realizarse las
pruebas diagnosticas y que no saben de su padecimiento, especialmente cuando estan
asintomaticos (CENSIDA, 2009).

Podriamos asumir que estas fases estan construidas para que sean transitadas por
una persona que experimenta sintomas o no, y que acude a los servicios de salud para
atenderse y le son realizadas las pruebas diagnésticas que lo identifican como persona con
VIH, ya sea que la persona acuda a hacerse la prueba después de una practica de riesgo,

porqgue le notifico su pareja o porque esta experimentando enfermedades, ya sea en una fase
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temprana o avanzada del curso bioldgico de la infeccion. Sin embargo, para que pueda vivir
por varios afios en la etapa cronica, la persona con VIH requiere convertirse en “paciente
con VIH” en el sentido de Parsons (Lorber, 1997), es decir, requiere aceptar que padece la
infeccion, acudir a los servicios de salud, seguir las recomendaciones médicas respecto a la
adopcion de un estilo de vida que promueva su salud y al inicio del tratamiento, acudir a las
citas periddicas para monitorear sus indicadores clinicos como los niveles de células cd4 y
de carga viral, asi como los efectos secundarios de los medicamentos y cualquier
manifestacion de falla terapéutica, ademas de vigilar el desarrollo de la resistencia a los
medicamentos (la exigencia de convertirse en paciente, estd dirigida principalmente al
tratamiento del cuerpo, territorio de la medicina, y menos al aspecto emocional o del alma,
territorio de la psicologia, por lo que cabe preguntarse hasta qué punto se puede hablar de
que se promueve un tratamiento integral, de acuerdo con Gadamer, 2001).

En un colapso de la imaginacién parsoniana, el paciente con VIH, un paciente
croénico, no es el paciente que le pide permiso a la sociedad para recuperarse y se somete al
tratamiento médico mientras recupera sus funciones sociales en espacios como la familia, el
trabajo o la comunidad, sino que el paciente con VIH entra en lo que Frank (1995)
denomina una “sociedad en remision”, un migrante atrapado entre dos territorios, el de l0s
sanos y el de los enfermos, que a pesar de no estar padeciendo una enfermedad, tampoco
puede considerarse completamente sano, sino en un punto intermedio, una zona de transito,
lo cual implica que por cierto tiempo podra cumplir con las obligaciones sociales que le
impone la sociedad, hasta el momento en que la infeccién llegue a un punto de no retorno,
una caida de la cual ya no se podra levantar para abandonar el papel de “enfermo”.

Entonces parece que este tipo de fases estan construidas pensando en esa persona
con VIH que es diagnosticada, acude a los servicios de salud y se convierte en paciente, y
que el apego al tratamiento le permite extender su tiempo de vida y aplazar la aparicion de
infecciones oportunistas o neoplasias, y al mismo tiempo, cumplir con las expectativas
sociales por mayor tiempo, seguir siendo productivo, quiza como un pago a la “vida que se
le devuelve”, aunque sea en un contexto de precariedad econémica y de desigualdad social.
Dificil era convertirse en paciente en periodos histéricos donde ni siquiera existia un
tratamiento o la atencién médica se concentraba en unos cuantos hospitales (Galvan-Diaz,

1989). También era complicado convertirse en paciente en momentos en que existia el
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tratamiento antirretroviral pero no se tenia acceso a €l por no ser derechohabiente o no se
podia comprar debido a la falta de recursos econdmicos y al elevado costo de estos
medicamentos (Uribe et al., 2003). Pero ahora, en un momento histérico donde se ha
ampliado el acceso al tratamiento antirretroviral (aunque todavia se denuncian problemas
de desabasto y queda por ver qué ocurrira cuando después de que se desarrolla resistencia a
los medicamentos se requiere tener acceso a esquemas mas potentes y por ende mas
costosos), cabe preguntarse qué elementos pueden limitar que una persona con VIH se
convierta en paciente.

Sin duda, la desigualdad social limitara la posibilidad de que una persona con VIH
se convierta en paciente, cuando no cuenta con acceso a servicios de educacion y no pueda
percibirse en riesgo, o cuando no cuenta con acceso a servicios de salud adecuados donde
se le pueda diagnosticar y atender apropiadamente. También el miedo a ser discriminadas
puede afectar la relacion con los servicios de salud, o incluso, en contextos de precariedad
econdmica, donde las personas no cuentan con empleo o no tienen asegurada su vivienda o
su alimentacién, el mantenimiento de una relacion a largo plazo con los servicios de salud y
el apego al tratamiento pueden verse afectados por tener que cubrir otras necesidades
basicas para la supervivencia. El derecho a la salud se ha convertido en acceso a la
tecnologia biomédica, especificamente, en acceso a medicamentos antirretrovirales, pero en
ausencia de servicios de salud que se estructuren para la atencion de enfermedades cronicas
y que tomen en cuenta de qué manera la desigualdad social influye en la posibilidad de
convertirse en paciente y de adherirse a largo plazo a un tratamiento que requiere un alto
nivel de apego para asegurar su eficacia, el acceso universal sera eficaz sobre todo para las
clases medias e incluso para las clases populares, pero no para la gente que vive en
condiciones de marginacion social, las personas invisibles que no aparecen en las
estadisticas (Biehl, 2007).

Pero en el presente andlisis nos abocaremos principalmente a otro elemento de
caracter psicosocial que juega un papel fundamental en la asimilacion del diagnostico y en
la transformacion de la persona con VIH en paciente, y me refiero a la recuperacion
emocional del paciente y de su red social tras el diagnostico. La transicion entre la fase
inicial y crénica de acuerdo a la perspectiva de Rolland (2000) resulta casi imperceptible,

sobre todo por la ausencia de algun acontecimiento especifico, como en la fase anterior

125



resultan la aparicion de los sintomas y enfermedades o la obtencion del diagnostico.
Ademaés, ambas fases comparten elementos, pues en las dos el paciente y su red social
tienen que generar estrategias para evitar la discriminacion como la revelacion selectiva, y
en las dos tienen que lidiar con las repercusiones psicosociales generadas durante el curso
de la infeccion por VIH. Pareceria que no existe un punto de entrada definido, un ritual o
tramite que pueda realizarse para cruzar entre ambas etapas, como si la persona hubiera
atravesado sin que se haya dado cuenta, como si tras reflexionar se hubiera enterado que
cruzd. Sin embargo, considero que si bien esta transicion no estd marcada por un hito o
acontecimiento especial como lo es el diagnostico, el cambio entre las fases implica a la vez
una transformacion del panorama afectivo, es decir, de vivir el diagnostico como una
“sentencia de muerte”, se puede pasar a vivir el VIH como un “padecimiento cronico”, lo
cual implica acudir a los servicios de salud, iniciar el tratamiento antirretroviral y apegarse
a €l, asi como adoptar un nuevo estilo de vida donde el cuidado del paciente se asuma como
parte de la vida cotidiana de la red, de manera que la vida con el VIH pueda ser vista como
algo “normal”, precisamente porque las relaciones sociales dentro de la red no se alteran
demasiado, los cuidados cotidianos son minimos y se erradica este sentido de urgencia que
suscitd el diagndstico en un primer momento. Estos parecen ser los rituales que se siguen
para poder transitar hacia la “fase cronica”, pero no parecen ser accesibles para todos, y
requieren el trabajo arduo de la constancia y el habito. Pero ademas de ello, requieren de la
recuperacion emocional del paciente para comprometerse con el tratamiento, y conforme
estos rituales se van llevando a cabo, y la salud del paciente se estabiliza y puede llevar una
“vida normal” en su mundo social, cumpliendo con sus obligaciones sociales,
simultdneamente se construyen nuevos significados acerca del VIH, que parecen
contraponerse a la forma inicial en que se interpreto el padecimiento durante el diagnostico.

De nuevo parece estarse hablando de la presencia de un paciente ideal o un “buen
paciente”, ese paciente que puede expandir el tiempo del VIH y transitar a través de sus
fases. Una persona que tras haber contraido la infeccion al realizar précticas culturalmente
sancionadas, encuentra una forma de redimirse (como en la parabola del hijo prédigo) o de
“resucitar” (como el relato biblico de Lazaro), y transformar su identidad moral al
convertirse en un “buen paciente” que adopta un nuevo estilo de vida, donde se promueva

su salud y se aleje del riesgo que una vez lo llevo a infectarse. Sin embargo, mas alla de la
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utilidad de convertirse en “buen paciente” para salvaguardar la identidad moral o redimirse
ante la mirada de los otros, esta conversion, tarea ardua ante un padecimiento que requiere
un alto apego al tratamiento, también representa una voluntad y un deseo de vivir, actuar en
su mundo cotidiano para expandir su tiempo de vida y mantener sus relaciones sociales.

A continuacion se abordard de qué manera la persona junto con su red social logra
continuar, tras la crisis generada por el diagndstico, por el sendero del tratamiento. Pero
también, trataremos de comprender como es que algunas personas se alejan de este sendero
en un primer momento, ain cuando cuentan con el apoyo de su red social, y dejan de acudir
a los servicios de salud o abandonan el tratamiento, lo cual favorece un mas rapido avance
de la infeccion por VIH e incluso el desarrollo de la resistencia a los medicamentos

antirretrovirales.

Iniciar inmediatamente el tratamiento.

En diversas historias, antes de conocer el diagnostico, los miembros de las redes sociales
eran testigos de cémo se deterioraba la salud del paciente, manifestandose en la pérdida de
peso, en la persistencia de las fiebres, en la debilidad y el cansancio, en la alteracion de su
vida cotidiana, tanto en el trabajo como en la vida familiar. En esta etapa previa reinaba la
angustia y la incertidumbre, al ver como la persona continuaba enferma sin saber de qué, a
pesar de recurrir a los remedios comunes, de “deambular” por los servicios de salud, de las
intervenciones quirdrgicas. Los miembros de la red social sufren al ver que la persona cae
en cama y no puede levantarse, preso de una enfermedad que aln no tiene nombre,

desconocida y por lo tanto intratable en ese momento (Good, 2003):

“...creo que el diagnostico fue lo mas facil, lo dificil fue antes de, porque no
sabiamos, no sabiamos que tenia, el verlo tendido en la cama, con las calenturas,
llevarlo al doctor y que no tiene nada, y que no tiene nada, creo que fue mas pesado

el no saber qué tenia, al saber que él ya tenia” (Irma, hija de César).
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Si bien el diagndstico puede generar malestar’ en los diversos miembros de la red
social, especialmente al anticipar la pérdida del tiempo de vida del paciente,
simultaneamente puede significar la llegada ante una puerta que se abre hacia otros mundos
posibles de vivir con el VIH. Conocer el diagndstico permite a la red social salir del estado
de urgencia generado por la aparicion de sintomas o enfermedades, y que la persona reciba
el tratamiento adecuado para la atencion de su padecimiento, de modo que pueda recuperar
su estado de salud. Posteriormente, si se cumplen los criterios clinicos, la persona puede
iniciar el tratamiento antirretroviral, el cual puede promover la emergencia de un sentido de
esperanza en la red social, de que la persona recuperard su vida normal, de que su salud
podrd mantenerse estable si se adhiere al tratamiento y de que su tiempo de vida puede

expandirse, es decir, que el VIH ya no representara una “sentencia de muerte”:

“Yo me acuerdo que traia a mi hijito, después, cargdandolo, era una cosita, y este, y
pues si, L. (la doctora) nos dio medicinas, nos dio medicamento, lo atendid, y
bendito sea Dios, lo volvié a la vida, porque yo sentia que era cosa de, de unos
dias, yo senti que se me iba, mi hijo... venimos aqui con una esperanza, de que de
repente, en un cuarto oscuro al final, hay un puntito asi, y ahi tienes que alcanzar
ese, ese puntito, como para ver un poco de luz, asi veiamos nosotros, entre tanta
oscuridad, tienes un puntito de luz, y entonces ahi si, todos nos ayudabamos, y
ahora tengo la vida de mi hijo, porque si lo hubiera dejado unos dias, yo lo cuento
por dias, unos dias, si hubiera fallecido mi hijo. Si no lo hubiera traido aqui, si
hubiera fallecido™” (Alicia, madre de Diego).

Iniciar el tratamiento antirretroviral implica tomar un medicamento que tiene efectos
secundarios a corto, mediano y largo plazo durante el curso de la infeccion, pero también
significa tener que adoptar un estilo de vida saludable en términos de alimentacion,
descanso, ejercicio y evitar consumir alimentos o substancias que afecten la salud del

paciente (Levy & Storeng, 2007). Los miembros de la red social pueden apoyarlo en la

" De acuerdo a Fleiz, Ito-Sugiyama, Medina-Mora y Ramos-Lira (2008), la nocién de malestar hace alusion a
que “los padecimientos tienen un origen social, se construyen en la cotidianidad y mantienen una fuerte

relacion con la adscripeion a roles de género tradicionales que conducen a modos especificos de enfermarse”
(p. 383).
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adopcion de este nuevo estilo de vida, lo cual beneficia a la red puesto que la estabilidad del
paciente les permite vivir con mayor tranquilidad y normalizar la presencia del VIH en sus
vidas (Flores, Almanza & Gomez, 2008). Sin embargo, el apoyo brindado por la red es
insuficiente si no existe un compromiso por parte del paciente con el cuidado de su propia
salud, el cual puede fortalecerse por el desco de “salir adelante” o “de no volver a pasar por

lo mismo”, el deseo de recuperar su vida y de evitar las crisis médicas:

“Al paso del tiempo, empezo a buscar él la ayuda, llego a la clinica, fue una ayuda,
que le, le agradezco a Dios, el que él haiga iluminado a mi papa para que él solo
saliera adelante, y mientras €l salia adelante, a nosotros, nos sacaba adelante. Y
deciamos, ‘si él no se cae, por qué nosotros nos vamos a caer’ " (Sara, hija de

César).

“...cuando yo me enteré que tenia VIH, y que podia seguir luchando, fue cuando
dije "OKk, se puede luchar, entonces se puede seguir adelante, no voy a estar asi ya’,
y fue cuando, hablas con, mucho con lo mismo, que dices “es la ultima vez que voy a
estar asi, si es por mi, yo jamas me quiero volver a ver asi, yo jamas quiero volver a
estar internado, yo jamas quiero volver a dormir en un hospital, yo jamas quiero
que me vuelvan a hacer esto, yo ya no vuelvo a pasar por esto. Si es por mi, yo voy

a luchar, si es por mi, yo voy a salir adelante’” (Diego, paciente).

“Me aferro por lo mio y por mi familia, y por eso estamos aqui, venimos cada mes a
recoger nuestro medicamento, aqui a la clinica y pues, seguimos adelante, y hay
dias que luego yo pienso que no voy a regresar pero Dios me ha traido siempre
p“acay aqui estoy, lo que se ha hecho es tratar de tomar el medicamento como debe
ser, para tratar de solventar el problema del VIH, verdad? Y hasta ahorita, pues

todo lo que salga ha estado bien” (Felipe, paciente).

Si bien las redes sociales informales, que incluyen a familiares, amistades, parejas y
compafieros pueden brindar la contencién emocional, el apoyo moral y el acompafiamiento

al paciente necesario para recuperarse afectivamente del diagnostico, esta ayuda puede ser
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complementada por el apoyo brindado por un sistema formal conformado por los
profesionales de la salud, otras personas con VIH que participan en grupos de apoyo,
personal de organizaciones no gubernamentales e incluso grupos organizados de la iglesia.
Estos sistemas de apoyo formal pueden ser especialmente necesarios cuando el paciente no
desea revelar su condicion médica a familiares, parejas, amigos o compafieros, y pueden
promover al igual que la red social la recuperacion emocional del paciente, asi como el
desarrollo de un proceso de aceptacion de la vida con la infeccion por VIH y un
compromiso con el cuidado de la propia salud, ya que se constituyen como espacios donde
el paciente puede ser testigo del sufrimiento de otras personas en situaciones similares,
donde puede considerar distintas perspectivas acerca de su vida con el padecimiento y
recibir ayuda para lidiar con los afectos provocados por el diagnostico:

“...pues yo no notaba gran cosa de mejoria, hasta que me integro al grupo de auto-
apoyo y les comento, y empiezo. Me fueron llevando de la mano para irme
recuperando, tanto fisica como emocionalmente. Tenia todo el apoyo de varios

psicologos al mismo tiempo, y todo eso me ayudo, me ayudo” (César, paciente).

“Gracias a Dios este, me acerqué a unos grupos, de, en la iglesia, estuve yendo
mucho, un tiempo estuve yendo a la iglesia, estuve mucho en, grupos, y eso me ha
ayudado mucho a salir adelante. Ahora este, ya a estas alturas, pues ya este, yo,
realmente ya, ya perdoné a mi esposo, ya no siento lo mismo que yo le sentia, tenia
coraje, sentimiento con él. Pero este, esa ayuda me ha servido mucho, me acerqué,
hora si que me acerqué mucho a Dios para poder salir adelante con todo esto y

ahorita ya no es, o sea, ya no, ya no siento lo mismo” (Patricia, paciente).

Como se mencion0 anteriormente, la aparicion de enfermedades que han requerido
de hospitalizacion puede convertirse en una condicion que favorezca el inicio inmediato del
tratamiento antirretroviral e incluso su adherencia a través del curso de la infeccion, sobre
todo por este deseo de “no volver a pasar por lo mismo”. Sin embargo, existen casos como
el que narra la red social de Felipe, donde tras una enfermedad han aparecido secuelas que

hasta el momento limitan la calidad de vida del paciente, como la dificultad para caminar:
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“Empecé con una pardalisis facial, después de la paralisis facial tuve unos ataques
epilépticos, que gracias a Dios y a los doctores que me atendieron pues
supuestamente tenia un bicho en el cerebro, pues con medicamentos desaparecio...
después de eso, de los ataques que supuestamente me los controlaron y todo, ya
vino el, empezar a cojear, cojear, y yo le decia al doctor, me estoy quedando sin

caminar, me estoy quedando sin caminar” (Felipe, paciente).

Si bien el paciente continta bajo tratamiento antirretroviral, su vida cotidiana no se
ha podido normalizar completamente debido a la persistencia de este problema, que lo ha
llevado a deambular por instituciones médicas en busca de un diagndstico, acudiendo con
diversos especialistas y sometiéndose a multiples estudios. En este contexto de
incertidumbre y de limitacion de sus funciones fisicas, su calidad de vida se ve afectada en
comparacion con otros pacientes que permanecen asintomaticos tras haber iniciado el

tratamiento antirretroviral:

“...de ahi para aca pues mi vida ha cambiado, no he podido recuperarme, no he
podido levantarme, sigo andando con muletas, sigo andando con silla de ruedas,
pero le estoy echando ganas para poder trabajar... mi problema es de la cadera,
que definitivamente no puedo caminar, no puedo caminar y le comentaba hace rato
que ya fui a ver uno, fui a ver otro, fui a ver otro y nada, y ya estuvo mi esposa

viendo, cosas que ya no se necesitan hacer, la verdad” (Felipe, paciente).

En contraste, algunos pacientes pueden llevar a cabo el proceso de diagndstico ain
cuando no se hayan presentado enfermedades o haya ocurrido alguna urgencia médica que
requiriera atencion en los servicios de salud. Este diagnostico temprano permite que las y
los pacientes se realicen estudios de carga viral y conteo de células cd4 para determinar si
es necesario iniciar el tratamiento antirretroviral. En la historia narrada por Patricia y su red
social, el tratamiento ha permitido que la paciente pueda continuar con su vida cotidiana en
espacios como la familia y el trabajo, que se mantenga asintomatica y que prevenga la

aparicion de recaidas, lo cual fortalece su compromiso con mantener su estado de salud y
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aplazar la progresion de la infeccidn, aunque otros autores como Murphy et al. (2004), han
mencionado como algunos pacientes pueden dejar de tomar el medicamento cuando estan

asintomaticos al no considerarse enfermos:

“Pues, este, prdcticamente gracias a Dios, no he tenido ni una sola caida, yo he
salido adelante en todas, sélo en esta vez que vine me salieron un poco bajas creo
mi carga viral, mi cd4, me sali6é un poco bajo, pero nunca tuve un problema de que
ya me puse mal o algo, no, nunca he sabido lo que es una recaida de esta
enfermedad. Gracias a Dios que no, he salido adelante. Pues ahi siento que para mi
ha sido pues muy bueno, porque cinco anos y sin ningun, nada, nada, nada”

(Patricia, paciente).

En este apartado hemos visto como tras el diagndstico, la o el paciente, quien ocupa
un papel protagénico en los relatos, lo cual muestra su rol activo en el manejo de la
infeccion, decide acudir inmediatamente a los servicios de salud e iniciar el tratamiento
antirretroviral si es que es el momento adecuado. El haber deambulado por los servicios de
salud en busca del diagndstico, el haber vivido sintomas e incluso enfermedades que
requirieron hospitalizacion, pueden ser condiciones que promuevan que el recién
convertido paciente desarrolle una postura ante el padecimiento y se articule el deseo de
“no volver a pasar por lo mismo”. Pero esta postura no s6lo emerge de un o una paciente-
héroe, un culto al individuo que sale airoso del diagndstico por sus propios medios, sino
que estd enmarcada por el acompafiamiento por parte de la red social tras la turbulencia
emocional del diagndstico, asi como por la preocupacion del paciente de atenderse para no
preocupar a los miembros de su red, la cual tras haberse tranquilizado de la crisis emocional
suscitada por el diagnoéstico, ahora tiene claro de qué manera en la vida cotidiana puede
apoyarlo para que su salud se mantenga estable y pueda continuar con su vida “normal” o
cotidiana. Sin embargo, el apoyo de la red social no es suficiente si no emerge en el
paciente el compromiso de acudir a las citas y permanecer bajo tratamiento, y dicho
compromiso ademas de crearse en el marco de las relaciones sociales con personas que lo
han acompafiado a través del padecimiento y que estan dispuestas a seguir apoyandolo,

puede requerir de su participacion en espacios como grupos de auto-apoyo que favorezcan
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la emergencia de nuevas miradas acerca de la infeccion por VIH y le brinden la contencion
necesaria durante su proceso de recuperacion emocional. A continuacion, se revisara de qué
manera participan las redes sociales informales durante esta fase cronica para apoyar al

paciente en la vida cotidiana.

El apoyo cotidiano de la red.

En la vida cotidiana con la infeccion por VIH, el apoyo brindado hacia el o la paciente por
los miembros de su red social informal puede revestir diversas formas. Consiste en
acompariarlos a las citas médicas en la clinica especializada, en “estar al pendiente” de que
se alimenten adecuadamente, descansen y tomen su medicamento (Li et al., 2006;
Oumtanee, 2001); e incluso en ciertas circunstancias puede requerirse apoyo econémico
cuando los pacientes no pueden trabajar debido a la presencia de enfermedades

relacionadas con el VIH o cuando hay desabasto de algiin medicamento:

“...pues ahorita con el medicamento, hay citas y todo, y pues hay que acompariarla
y toda la cosa para que, también apoyarla pues... ella viene de lejos, entonces, a mi
me hablan por teléfono y me dicen “sabes qué necesito que venga', entonces yo de ir
a verla, no hay forma de comunicarse. Entonces tengo que viajar yo para, para irla
a ver para venir a la cita... si llega a faltar, que un medicamento no hay, asi, pues
hora si, que entre todos pues. Mi hermana la de Guerrero siempre, con cuanto y

todo, nos apoya” (Laura, hermana de Rosa).

“...siempre estamos, 'tu medicina, tu medicina’, todos le dicen, tu medicina, ya es
la hora, “ay, si’, si va a salir "tu medicina’, entonces no lo dejamos, si él se acuerda

que la tiene que tomar, ni le recordamos 'tu medicina’ ' (Alicia, madre de Diego).

En otros casos, sobre todo cuando la red social del paciente no es muy extensa y no
se revela la condicion seropositiva fuera de la familia nuclear, existe el riesgo de que el
cuidado del paciente recaiga principalmente en su pareja 0 esposa, en el caso de las parejas

heterosexuales, de modo que se convierten en el apoyo mas significativo, aunque esto
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puede implicar a la vez una sobrecarga de trabajo que no se comparte con otros miembros
de la red social e incluso pueden situarse en una posicién de vulnerabilidad cuando no
cuentan con otras redes sociales y no pueden esperar el mismo apoyo por parte de la pareja
(D"Cruz, 2002):

“La unica que me ha tenido aceptacion es mi mujer, la que siempre me ha andado,
ella'y mis hijos, los hijos que tengo con ella, son los que me han atendido, por eso
he subsistido... para mi es una gran mujer porque pues, a diario quiere andar
conmigo, ahi esta al pie del cafidn siempre, y no nada mas aqui, en todo, a donde
vaya, alli anda. He estado al borde de que no puedo ni ir al bafio y ella ha cargado

conmigo y yo todo eso se lo agradezco” (Felipe, paciente).

“..yo decia que otra mujer se hubiera ido. En unos minutos estaba yo
automaticamente muerto y ahi estaba conmigo... dia y noche, dia y noche” (Julian,

paciente).

Sin embargo, el apoyo de la red social no tiene que estar directamente relacionado
con el cuidado del paciente ante la infeccion por VIH, sino que puede consistir
simplemente en “estar ahi para el paciente”, en acompanarlo, en mantener la convivencia
cotidiana, en compartir las celebraciones, en permitirle desahogarse, en esos intercambios
continuos que le hacen la vida mas facil de sobrellevar y que pueden fortalecer su estado de

animo:

“...siempre estamos bien, convivimos mucho, luego yo me apuro a hacer mi comida
v de ahi les invito... o a veces, este, nos decimos, pues vamos a hacer esta comida, y
nos juntamos todos... y convivimos mucho por ese lado, entonces como que no hay
tiempo de... yo creo que si estuviera sola, posiblemente seria un poco mas dificil,
pero gracias a Dios no estoy sola... si yo estuviera sola, otra cosa fuera de mi, yo

no estuviera en este &nimo, si no estuviera con ellos” (Patricia, paciente).
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“...el apoyo de mis amigos, el desahogarme con ellos, es una muy buena terapia
para mi. Pero, a veces me siento un poco mal o un poco culpable porque siento que,
pues ellos estan en su vida y de repente les hablo y les digo, “es que me siento de la
chingada, me siento muy mal” y entonces se ponen tristes, pero me desahogo y
hablo con ellos. Y me siento un poco mejor, también me siento un poco triste,

porque los preocupo” (Jorge, paciente).

Dentro de la red de apoyo, la infeccion por VIH puede normalizarse cuando las
practicas de cuidado del paciente se integran como parte de la vida cotidiana, las relaciones
sociales con el paciente no se alteran demasiado y sobre todo cuando el paciente se
encuentra asintomatico (Rehm & Franck, 2000). Estas circunstancias permiten que tanto el
paciente como los miembros de su red puedan continuar haciendo su vida “normal”, en la
medida de lo posible, en ambitos como la familia, las amistades, la escuela o el trabajo. Por
lo tanto, tras la aparicion del diagndstico y las enfermedades relacionadas con la infeccion
en medio de un contexto de urgencia, la red social puede volver a la tranquilidad, y darse
cuenta de que el VIH puede convertirse en un padecimiento mas, donde si se mantienen
ciertos cuidados a largo plazo, el paciente puede extender su tiempo de vida. Aunque cabe
sefialar, que para que este proceso de normalizacién pueda gestarse, es fundamental que el

paciente acuda a iniciar el tratamiento y se comprometa con el cuidado de su salud:

“...he visto que a medida que yo estoy bien, ellos estan bien, ellos estan bien, este,
ya ahorita ya, ya lo olvidaron, bueno ya lo olvidaron o por otro lado lo tratan de

olvidar” (César, paciente).

“Yo dia con dia, si sigo con, no me la paso asi, todos los dias, estd enfermo, no, no,
no, yo, trato de hacer mi vida normal, mi trato de él, normal entre comillas porque
tengo que estarle checando sus medicamentos, porque sé que de eso depende su
salud, pero si, estoy a la expectativa de que si ya comid, eh, o si se enfermg, o sea,
estoy muy, muy al pendiente... uno si trata de hacer su vida normal, pero si hay
cositas, que luego no te lo permiten. No es algo que me pese, es algo que hago con

mucho gusto, pero si, tengo que estar ahi” (Alicia, madre de Diego).
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En cambio, cuando el paciente no desea acudir a los servicios médicos, iniciar el
tratamiento antirretroviral y adoptar un estilo de vida que beneficie su salud, se crea un
contexto de incertidumbre y angustia, donde los miembros de la red social temen que al no
atenderse progrese mas rapido la infeccion por VIH, se deteriore su estado de salud y la
muerte se aproxime. Ante tal situacion los miembros de la red pueden insistirle al paciente
que acuda a los servicios de salud o que no deje el tratamiento, pero si esto no tiene éxito,
se genera malestar entre los miembros de la red social ante la negativa del paciente y la
desesperacion por no poder hacer nada si no desea establecer un compromiso con su propia

salud, si no emerge el deseo de seguir viviendo:

“Sus hermanas le decian, le hablaban por teléfono porque no estin aqui, y le
decian que tenia que ir a la clinica, este, mis papas le decian, mis hermanas, este,

su mamad, yo, pero, él no queria” (Alma, esposa de Francisco).

“..un buen dia le agarrd, le agarrd y le agarrd, y ya. Dejo, por logica, el
medicamento ya no le hizo, lo dejo, luego lo iba a traer y tampoco nos dabamos
cuenta que ya no se lo tomaba, lo escondia, también. Entonces, pues le digo a él, si
tl no te vas a cuidar, nosotros no podemos hacer més por ti. Te hemos apoyado, en
tus citas, laboratorios, doctor, médico, a donde nos manden que nos digan que es

por tu bien, vamos, pero si tu no haces nada por ti, pues nadie lo va a hacer...’

(Yolanda, hermana de Rodrigo).

En este apartado acabamos de ver diversas formas en que la red social puede brindar
apoyo al paciente durante la fase cronica (Rolland, 2000), especialmente cuando se
encuentra bajo tratamiento y se ha normalizado la vida con la infeccién por VIH. Sin
embargo, como se acaba de ver, también existe la posibilidad de que la persona no se
atienda y no se convierta en paciente, situacion que genera angustia, incertidumbre,
frustracion e impotencia en la red, ya que constituye un limite para seguir apoyando a la
persona, quien parece ejercer un papel protagénico. En los siguientes apartados, se
exploraran las diversas situaciones que provocan angustia a la red social durante la fase

cronica, aquellos senderos en donde el inicio del tratamiento es evitado o se realiza hasta
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que reaparecen sintomas o enfermedades, o donde el tratamiento es abandonado o se
adhiere al mismo en forma inadecuada, debido al consumo de alcohol o drogas, asi como

por la presencia de malestar emocional.

Olvidarse del VIH.

Aunqgue el conocimiento del diagndstico pueda convertirse en un acontecimiento que
permitan a la persona con VIH y a su red social iniciar el tratamiento antirretroviral y forjar
un compromiso con su cuidado a largo plazo, la desaparicién de los primeros sintomas
puede convertirse en una condicion que hace posible la negacion de la presencia de la
infeccion. De acuerdo con la historia narrada por la red social de Francisco, mientras no
volviera a enfermarse, aln si no acudia con el médico especialista para monitorear su
estado de salud, Francisco y los miembros de su red social lograban normalizar la vida
cotidiana con el VIH, en el sentido de que no se alteraban demasiado las relaciones en
contextos como la familia o el trabajo:

“Me acostumbraba, o sea, habia momentos que, o sea cuando estabamos bien de,
de salud, y todo lo demas y estabamos tranquilos...hasta se me olvidaba, no, no me
acordaba. No, no, no, se me olvidaba todo este, o sea, se me olvidaba que él era
positivo, que yo podia salir este, en un momento determinado positiva” (Alma,

esposa de Francisco).

En la historia narrada por Jorge, tras haber recibido el diagnoéstico y generarse
dificultades en su relacion de pareja hasta llegar a la separacion definitiva, el paciente sufre
una depresion que incluso requirié tratamiento farmacoldgico. En tales circunstancias
decidi6 realizar un viaje de trabajo por varios afios, en un momento donde se encontraba
asintomatico, lo que le permiti6 “olvidarse” completamente de la infeccion por VIH, es
decir, dedicarse exclusivamente al trabajo, no acudir al médico a vigilar sus niveles de cd4

0 de carga viral, ni adherirse a un tratamiento:
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“...mi relacion empezo a decaer y a estar mal, y tuvimos que terminar. Yo me
deprimi mucho y fue cuando me fui a vivir a Baja California [Sur], y ahi pude
olvidar el VIH y vivir una vida normal, no este, no tomé medicamentos, no iba al

doctor, no nada, me sentia muy bien” (Jorge, paciente).

Esta normalizacion de la vida con la infeccion brinda estabilidad emocional al
paciente o a su red social que conoce el diagnostico y erradica ese sentido de urgencia que
se genera cuando aparecen las enfermedades. Sin embargo, normalizar en ausencia de la
atencion médica necesaria, representa un riesgo en el sentido de que la infeccion continla
progresando aunque se encuentre latente y no se genera una relacion de colaboracion con
los servicios de salud que permite monitorear el curso de la infeccion y detener la velocidad
de progresion de la infeccidn en base al tratamiento antirretroviral. En tales circunstancias,
son las recaidas o apariciones de enfermedades las que se convierten en la sefial de alarma
para que el paciente decida acudir por primera vez o regresar a los servicios de salud en
busca de atencién médica. En la historia narrada por Jorge, hasta que su estado de salud se
deteriora por la falta de reposo y el consumo de drogas, es cuando decide volver a la clinica
de atencién especializada. La aparicion del herpes y otros sintomas le obliga a tomar la
decision de acudir periédicamente a sus citas médicas e iniciar el tratamiento
antirretroviral:

“Hace cinco meses cuando regresé acd, a la ciudad otra vez, entonces por tener,
por vivir a, por desvelarme, por tomar, por las drogas también, todo eso, mis
defensas fueron cayendo y mi carga viral fue aumentando... llegué aqui a la Clinica
Condesa, otra vez me hicieron los estudios cd4, carga, y este, pues sali ya mal, no?
Ya necesitaba tomar medicamentos... esto es como el segundo shock, esto es como,
haberme enterado que tenia VIH dos veces en la vida, porque una fue, me enteré
asi, pero como no te pasaba nada y todo sigue igual, pues se me fue olvidando, pero

ahora, ya es este, entrar en la realidad ahora si” (Jorge, paciente).

Sin embargo, también es posible que tras la recaida el paciente no decida iniciar el

tratamiento. Cuando el paciente recupera su estado de salud, la vida con la infeccién por
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VIH puede volver a normalizarse, pero al contrario del proceso descrito por Rehm y Franck
(2000), la normalizacién no implica la incorporacién de un nuevo estilo de vida y del
tratamiento a las précticas cotidianas de la red, sino Gnicamente la ausencia de sintomas o
enfermedades permite que no se organicen estas practicas de cuidado cotidiano ya que la
persona puede continuar cumpliendo con sus obligaciones sociales en espacios como el
trabajo o el hogar, y no se ha incorporado la necesidad de iniciar el tratamiento como una
forma de extender en el tiempo este periodo de “vida normal” o de que pueda proseguir con
menos interrupciones. Por lo tanto, si la persona con VIH no desarrolla un compromiso con
su propio cuidado tras la crisis médica 0 no surge el deseo de “no volver a pasar por lo
mismo”, la presencia de la infeccion puede volver a negarse tras la desaparicion de los

sintomas:

“Después de esa situaciOn [una recaida], todo fue normal, este, él trabajaba, eh,
pero a veces trabajaba por ciertos periodos, para no cansarse. Trabajaba ciertos
meses, este, se salia, descansaba, como que se volvia a recuperar y volvia a
trabajar y asi, asi se la, se la iba llevando. En ese tiempo, muy poca, muy rara la
vez, llego a tener diarrea o una situacion asi, fue muy rara la vez... en ciertas
situaciones, él también no se cuidaba, porque del mismo trabajo a veces, se iba, se
iban de parranda, y toda esta situacién, tampoco le favorecid. Pero sin embargo él,

él estaba haciendo con su vida lo que queria” (Alma, esposa de Francisco).

Aparicion y desaparicion de los sintomas, entrada y salida del mundo de la
enfermedad. El paciente conoce el nombre de lo que padece, pero es tan abrumador que
trata de imaginar que no esta ahi, y si algo no existe, tampoco existe aquello que serviria
para lidiar con ello: el tratamiento. El olvido se convierte en una forma de lidiar con el
sufrimiento emocional generado tras el diagnostico, una forma de continuar con su vida
cotidiana a pesar del malestar, aunque el costo de dicha estrategia afectiva sera elevado.
Ante las recaidas, el paciente decide tratar cada enfermedad que se presenta, pero no acude
a los servicios de salud especializados, no le comunica a los profesionales de la salud su
diagnostico y atiende las manifestaciones sintomaticas pero no la infeccion por VIH, decide

no acceder al tratamiento antirretroviral en un momento historico en el que esta disponible
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incluso para poblacion no derechohabiente. Esto ocurre asi hasta que el estado de salud de
la persona llega a un punto de no retorno, en la fase avanzada de la infeccion o sida, donde
se encuentra vulnerable a la aparicion de infecciones oportunistas. El deterioro de la salud
de Francisco es interpretado por su esposa no sélo como debido a su renuencia a acudir a
consultas medicas especializadas y a iniciar el tratamiento antirretroviral, sino a que no

adoptd un estilo de vida saludable, especialmente en términos de descanso:

“...empieza a trabajar, trabajaba ocho horas, después despiden personal, y le dicen
que se quede mas tiempo, entonces empieza a trabajar mas, se empieza a forzar.
Entonces para esas fechas yo le dije que, que se saliera mejor, que era lo més
conveniente, y él dijo que no, porque teniamos algunas deudas y faltaba el dinero y
demas. Y este, y es cuando, se empieza a enfermar. Entonces empieza con, empieza
con, este, le daba un dolor muy fuerte en el estbmago, este, empieza con vomitos,
con diarrea, y este, y empiezan a darle este, las sudoraciones, y este, las fiebres...él
empieza a enfermar en agosto del afio pasado, estuvo asi agosto, septiembre, pero
este, todavia caminaba y todo lo demés, para noviembre y diciembre, este, le
empezO a atacar mas las sudoraciones, las sudoraciones y este, y las fiebres,
llegaban hasta 40, hasta 40 grados, este, las, las sudoraciones pues era una
situacién que, por ejemplo, durante la noche, porque eran durante ese tiempo, este,
él se tenia que cambiar eh, este, unas 8 veces, durante la noche, porque se

empapaba, fotalmente” (Alma, esposa de Francisco).

La infeccion por VIH deja su estado de latencia silenciosa, y estalla manifestandose
a través del dolor y el sufrimiento en el cuerpo de Francisco, hasta que gradualmente su
negacion se erosiona lentamente y se torna insostenible. En ese momento comienza a
escuchar el llamado de su red social y es acompafiado a los servicios de salud
especializados, donde se le brinda el tratamiento necesario para su infeccion oportunista y
posteriormente se inicia el tratamiento antirretroviral. Lamentablemente, esto ocurre en una
fase avanzada de la infeccion, comienza el tratamiento cuando el prondstico ya no es tan
esperanzador, en comparacion con los casos donde el tratamiento se inicia inmediatamente

0 de manera oportuna. Cabe sefialar que pasaron varios meses de estar enfermo, de
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quedarse en cama y ser atendido en casa, antes de que decidiera ser llevado a la clinica

especializada:

“Hasta que por fin, en enero de este afio [2008], accede y vamos a la clinica. Ahi
cuando llegamos, este, primero lo regafian y, y bueno, también de pasada a mi, y
nos dicen que como es posible que, dejamos pasar tanto tiempo y este, él nunca,
este, se atendio. Y a partir de que recae, por qué no, por qué no lo hicimos. A final
de cuentas, bueno, nos reciben, este, lo mandan a él con el infectélogo, este y ahi,
lo, ahi en la clinica le dicen que este, le hacen unas placas y le dicen que tiene
neumonia. Eh, entonces le dice, para ese entonces él habia bajado, como cinco
kilos, mas o menos. Este, le dicen que, tiene que, que tiene que, le tienen que dar
tratamiento para la neumonia, para que después pueda recibir los antivirales. Este,
pues bueno, él esta de acuerdo y todo, este, y le dicen que tiene que comer. A partir
de que le empiezan a dar el tratamiento, para la neumonia, este, él empieza a
recuperarse, sube tres kilos de los cinco que habia perdido, y este, y pues este como
que eso nos da esperanzas a que él, se iba a recuperar” (Alma, esposa de

Francisco).

Olvidarse del VIH, lo que cominmente se denomina “negacion”, parece ser una
estrategia afectiva utilizada por algunas personas con VIH para lidiar con el impacto
emocional generado por el diagnostico. Se vuelve posible principalmente cuando la persona
no ha padecido sintomas o enfermedades, y percibe que puede continuar con su vida previa,
como si nada hubiera ocurrido, sobre todo porque no se siente cansado, no sufre dolor ni
alguna alteracion fisiologica, mas que el malestar emocional que acompafia al diagndstico,
que puede haber afectado sus relaciones sociales con los demas, la manera en que se
percibe a si mismo, asi como su horizonte temporal. Vivir como si la infeccién por VIH no
existiera en su organismo, al no manifestarse visiblemente en el cuerpo, permite que la
persona no sélo viva como antes cuando no tenia que preocuparse por una amenaza
biolégica dentro de su cuerpo, sino que viva como cualquier persona gque no tiene un
padecimiento cronico por el mayor tiempo posible, hasta que la enfermedad aparezca e

imponga sus limites, hasta que el cuerpo exija acudir a los servicios de salud. En algunos
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casos, la recaida es suficiente para obligar a la persona con VIH a convertirse en paciente,
lo cual implica acudir a los servicios de salud, realizarse los estudios pertinentes
(dependiendo de la gravedad del estado de salud), iniciar el tratamiento lo antes posible y
apegarse a él a largo plazo, es decir, establecer una relacion de colaboracion con estos
servicios. Sin embargo, cabe reflexionar acerca de aquellos casos, como el que se relata en
la historia de la red social de Francisco, donde a pesar de las recaidas, la persona continta
sin acudir a la clinica especializada y convertirse en paciente. En el siguiente apartado se

analiza esta situacion, y su posible relacion con el estigma asociado al VIH.

El estigma como obstaculo en la relacion con los servicios de salud.

En la historia de Francisco, se mostré como la negacion o el olvido, especialmente durante
las fases asintomaticas, se constituyd en una estrategia afectiva para que el paciente pudiera
continuar lidiando con la infeccion por VIH en la vida cotidiana, a expensas de no
convertirse en paciente y de permanecer vulnerable a un avance mas rapido de la infeccion.
Dicha estrategia se mantuvo aln después de experimentar recaidas y de pasar varios meses
en cama bajo los cuidados de su red social. Por ello cabe preguntarse, ¢qué otro elemento
influia en la conservacion de esta postura hacia el padecimiento y su tratamiento?
Considero que el estigma fue otro elemento que afectdé considerablemente su
relacién con los servicios de salud. Antes que nada hay que revisar algunos episodios en el
relato que permiten comprender el tipo de relacién que establecié Francisco con dichos
servicios. Tras el diagndstico, él anticip6 el rechazo social y junto con su esposa trataron de
no revelarlo, ain cuando esto representara la pérdida de apoyo social en un momento de
crisis emocional. Posteriormente, la revelacién a miembros de su familia va seguida de
manifestaciones de evitacion por miedo al “contagio”, asi como de la divulgacion a la
comunidad, por lo que Francisco decide no regresar a su pueblo de origen por el temor a
que volvieran a rechazarlo a él o a su familia nuclear. Tras estos acontecimientos en
espacios donde no esperaban vivir el rechazo, se afianz6 su decisién de no revelar el
diagnostico al esperar reacciones mas graves en espacios como el trabajo o los servicios de

salud. Por otro lado, cabe sefialar que ante la familia de su esposa, aun cuando ellos se
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habian enterado del diagnostico y lo apoyaban, habia otras muestras de haber internalizado
el estigma porque evitaba compartir los utensilios de cocina por temor a “contagiarlos”.

Su esposa relata acerca del primer encuentro que tuvo con el personal de salud de la
clinica especializada. Tras una recaida, Francisco decidio acudir en busca de atencidn
médica, y se le tratd para la enfermedad especifica que presentaba, pero de acuerdo a su
esposa, les indican que adn no era tiempo de iniciar el tratamiento antirretroviral. Sin
embargo, tampoco decide regresar posteriormente para monitorear sus niveles de cd4 y
carga viral, para la valoracion por parte del médico a fin de decidir el momento indicado
para iniciar el tratamiento. Se argumenta, que la decision se basé en el haberse sentido

intimidado durante la exploracion fisica:

“En el 2002..., él se enferma, y le, le da mucho, este, tenia mucha fiebre y mucho
escalofrio, este, vamos a la Clinica Condesa. Ahi lo atienden, y le dicen que
Unicamente le pueden dar Bactrim, que no le pueden dar otro, otro medicamento, ni
nada de, los antivirales, nada, hasta, que porque ahorita segun sus defensas
estaban bien, hasta ese momento. Entonces este, ah, y mi esposo me comenta que lo
revisaron de, todo, todo, todo, todo lo revisaron, eh, desde los ojos, este, el ano, el
pene, todo. Y, y él se sintio intimidado y tampoco ya no quiso, no quiso regresar”

(Alma, esposa de Francisco).

Podriamos preguntarnos acerca de como fue vivido ese momento por Francisco
como para que decidiera no volver a la clinica, asi como también si los servicios de salud
pudieron haber hecho algo para dar seguimiento a su caso y tratar de que acudiera
periddicamente a las citas médicas. Sin embargo, su esposa también sefiala que Francisco
era derechohabiente del Seguro Social gracias a ella, pero cuando acudia no comunicaba su
diagnostico por temor a que la informacion se conociera en el trabajo de su esposa y
sufriera discriminacion. Y aunque eran derechohabientes del Seguro Social también
preferian gastar en servicios médicos privados para atender las enfermedades que se
presentaban durante el curso de la infeccion, pero tampoco les comunicaba su diagndstico,

muy probablemente para no sufrir alguna experiencia de rechazo o discriminacion ante el
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médico, lo cual nos muestra el grado en que habia internalizado el estigma, la verguenza de

presentarse ante el otro como paciente con VIH:

“Lo llevabamos al Seguro [Social], 1o llevabamos al particular, pero nunca
deciamos que tenia VIH. Siempre fue asi, nunca deciamos porque él no queria.
Este, al seguro que yo tengo, este, tampoco quiso decir nada porque este, no queria
que yo fuera discriminada en el trabajo. Entonces dijo que no, que, que no me iba a
exponer a una situacion asi. Porque en mi trabajo se iban a enterar y demas, y que

entonces, no queria exponerme” (Alma, esposa de Francisco).

Finalmente, Francisco si se convertia en paciente en el momento de las recaidas,
pero no queria ser definido como paciente con VIH, y por lo tanto, no acudia al tratamiento
indicado. A pesar de las numerosas veces en que los miembros de su red social le pedian
que acudiera a la clinica especializada, en que sus hermanas le imploraban por teléfono o su
madre le recordaba que fuera cuando lo visitaba, él decidia no ir, no exponer a su esposa a
la discriminacion, y tampoco a si mismo. Era mas fuerte el deseo de no sufrir de nuevo este
tipo de experiencias, al deseo de convertirse en paciente con VIH, iniciar el tratamiento y
poder aumentar su tiempo de sobrevida a fin de vivir mas afios junto a su esposa y su hija.
Tampoco acudi6 jamas a un servicio de atencién psicolégica que le ayudara a asimilar el
diagnostico y aceptar al VIH como parte de su vida cotidiana, ya que en estos espacios
también se requiere definirse como persona con VIH. Sin embargo, decide entrar al sendero
del tratamiento en el momento en que cae en cama y la enfermedad no cede, en el momento
de mayor desesperacion de su red, de mayor dolor del cuerpo, donde la preocupacion por la
discriminacion pasa a un segundo término y se vuelve primordial la continuacion de la vida
(Lara, 2006), momento donde la infeccion ha entrado en una fase avanzada y el prondstico
es reservado.

A continuacion se revisara otra situacion que puede obstaculizar el inicio del
tratamiento, tal como lo fueron el olvido de la infeccion y la influencia del estigma. Se trata
del consumo de alcohol y/o drogas, una forma en que se manifiesta el malestar emocional

generado tras el diagnostico, y se convierte en un indicador de las dificultades del paciente
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y de la red social para recuperarse emocionalmente y transitar hacia otra fase, encontrar

otra manera de vivir con el VIH en la vida cotidiana.

El consumo de alcohol y/o drogas como una salida.

Recibir el diagndstico puede ser una experiencia abrumadora y avasallante, especialmente
cuando esto significa la anticipacion de enfermedades dolorosas, de una muerte proxima, de
rechazo social, del sufrimiento. En el relato construido por Patricia y su red social, se
encuentra que una historia previa de consumo de alcohol y el estar inmersa dentro de
relaciones sociales que promueven su consumo, pueden situar a la paciente en una situacion
de vulnerabilidad emocional donde el alcohol se convierte en un escape en momentos en

que el malestar es tan intenso que “ya no se quiere saber nada mas”:

“Si, fue una salida, o sea, pues ya, ya no me interesaba nada, ya no, ni mis hijos, o
sea, si fue un momento muy duro pero, gracias a Dios ya estoy mejor... Si yO me
hubiera quedado alla, yo creo que ya hasta me hubiera muerto, nomas de puro
vicio. Pero gracias a Dios que no, y pues no estaba tan metida, si no, no lo hubiera
dejado. Entonces si fueron, pero si fue un momento en que si, para mi era, fue una

salida, muy facil, de empezar a tomar” (Patricia, paciente).

Para detener el consumo, tuvo que originarse un distanciamiento con una parte de su
red social, su familia politica, en donde se acostumbraba beber alcohol cotidianamente.
Pero también fue importante la entrada a diferentes espacios existentes en la comunidad,
como grupos de la iglesia donde se realizaban retiros espirituales, grupos de Alcohdlicos
Andnimos y centros de rehabilitacion, donde Patricia encuentra apoyo psicosocial para
asimilar el diagnostico y manejar el resentimiento hacia su esposo por haberla infectado. A
partir de su recuperacion emocional, le es posible asumir una postura distinta hacia la vida
con el VIH, donde ya no sea necesario recurrir al consumo de alcohol como un escape, se

promueva el cuidado personal y se mantenga bajo tratamiento:
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“Primero, primero, fui a un, a uno de Alcohdlicos Anénimos, porque le digo que
andaba media, que no me aguantaba ni yo sola, entonces este, mi hermana, mi
hermana encontré este, este centro de rehabilitacion, entonces este, me fui, me fui a

este, a ese lugar, y si, o0 sea, si sali bien” (Patricia, paciente).

“...lo que pasa es que yo, yo de hecho si, si siento que fue ahi donde yo me recuperé
muy bien de todo esto, este, me fui a unos retiros, donde se va uno a ale..., se aleja
uno de todo, todo lo que es a, aqui afuera pues, de todo y se va uno pues, a,
espiritualmente, se va uno a dejar todos sus problemas por ahi, y platican mucho
con nosotros, nos dan muy buena informacion, eh, por ejemplo, se confiesa uno, ya
tenia tiempo de no confesarme, y pues si, ahi aproveché, entonces si, si me ayudd
mucho todo eso... cuando yo entré a la iglesia, a todo eso, a mi ahi se me hizo facil
perdonar, perdonar a mi esposo, y este, y que yo ya no siguiera con ese rencor y
con eso, porque a mi era a la que le estaba haciendo dafio, a mi, a la gente no, ni a
nadie, porque yo me estaba amargando la vida, y yo tan alegre que soy dije, no

puede ser” (Patricia, paciente).

En otros casos, como la historia relatada por la red social de Omar, el diagnéstico se
recibe en un contexto donde existe una historia previa de consumo de alcohol y drogas, por
lo que el adoptar un estilo de vida saludable y mantenerse bajo tratamiento puede verse
afectado por las sucesivas entradas y salidas de los centros de rehabilitacion o “anexos” por

parte de la persona:

“...decidimos este, pues regresar a la casa y atender la enfermedad con los medios
que tuviésemos. Yo en ese tiempo estaba sin trabajo, mi mama trabajaba y tenia
ahora si que los medios para apoyarme. Y de ahi este, pues continué yo asi mi vida
normal y segui este, después de estar en ese grupo, pues bien por un tiempo pero
volvi a recaer en lo que es el alcoholismo, tomé mi primer trago y ese me llevé a

seguir, continué tomando hasta que nuevamente fui anexado” (Omar, paciente).
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En una salida del anexo consiguié trabajo y accedio al Seguro Social, por lo que
pudo recibir el tratamiento antirretroviral por algunos afios. Sin embargo, la eficacia del
tratamiento se vio afectada porque el paciente volvio a consumir drogas cuando estaba
tomando los medicamentos antirretrovirales, hasta que finalmente dejo de adherirse al
tratamiento. Una intervencion oportuna llevada a cabo por parte de una organizacion no
gubernamental (Albergues de Meéxico, A.C.) permiti6 que Omar recibiera apoyo
terapéutico y acudiera a reiniciar su tratamiento en una clinica especializada dirigida a

poblacién no derechohabiente, a la cual sigue acudiendo hasta la actualidad:

“Después de ahi este, agarré y, pues ya estando afuera pues busqué un empleo, un
tio me recomienda en un empleo que tuve yo ahora si que como auxiliar y de ahi
este, agarré y tuve seguro, comenté mi problema ahi al médico, el médico me
canaliz6 también a una clinica de tercer nivel, ahi me estuvieron atendiendo como
por hay de cinco afios, yo estaba tomando otro tipo de medicamento, no como el
que tomo actualmente... yo ya tenia dentro de mi lo que es la droga, la droga que
consumia, que en este caso fue este, la cocaina, empecé a ingerir, la piedra, el
polvo, la combinaba yo con el alcohol y con el mismo tratamiento que llevaba... ese
era el problema que me ocasioné y que ocasioné a las gentes con las que yo
convivia, porque ellas eso era lo que querian, ayudar y pues no este, no tuve otra
opcién mas que, que venir a esto de aqui de la licencia porque para eso ya lo habia
dejado, no?, dije ya no me voy a atender, me hablan por teléfono para ver si queria
asistir a unas pléaticas de R. G., lo de los, como se llama, lo de los Albergues, ya fui
a la Clinica 8, y pues me dijo que asistiera 0 aqui 0 a La Casa de la Sal y el mas

cercano era este, no?, e/ de La Condesa, y pues si me aceptaron” (Omar, paciente).

En el relato narrado por la red social de Rodrigo, tras conocer el diagnostico, él
intenta resignarse a vivir con la infeccion, se acerca a la iglesia e inicia el tratamiento
inmediatamente, aunque tenia una historia previa de consumo de alcohol. Sin embargo,
cuando empieza a acudir solo a sus consultas, Rodrigo expresa que comienza a
“desesperarse”, se molesta con el trato recibido por el médico y deja de acudir a sus citas y

de tomar el medicamento. En ese momento es cuando regresa a consumir alcohol, para
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lidiar con un malestar que no se somete a la palabra, ni puede ser diseccionado a través de
la racionalizacion, es simplemente una “desesperacion” que lo inunda, y que también lo

Ileva a dejar el tratamiento, a “dejarse morir”:

“...estuve en un tratamiento, al principio, me, pues asi..., me vio, que me resigné
yo, que eso es normal, que eso yo podia llevarlo, y como entré a un tratamiento, y el
doctor era bien grosero, pues lo dejé y me dediqué a tomar... me entré la
desesperacion, me empecé a desesperar, "va a ser cualquier rato, mejor aqui me
quedo” y asi, me empecé a desesperar, empecé a bajar las manos y fue cuando me
entregué al vicio... me desesperaba y yo queria desaparecer pues... buscar una

Salida” (Rodrigo, paciente).

Su madre y su hermana se convirtieron en testigos de como Rodrigo dejo el
tratamiento, dejé de trabajar y regres6 a consumir alcohol cotidianamente. Vivian
angustiadas de que su estado de salud empeorara al no tomar el medicamento, y con una
sensacion de impotencia al no poder hacer nada para que retornara a los servicios de salud,
ademas de que el paciente les hacia creer que estaba tomando el medicamento y utilizaba el

apoyo econoémico que le daban para seguir bebiendo:

“... un buen dia le agarro, le agarr6 y le agarrd, y ya. Dejo, por logica, el
medicamento ya no le hizo, lo dejo, luego lo iba a traer y tampoco nos dabamos
cuenta que ya no se lo tomaba, lo escondia, también” (Yolanda, hermana de

Rodrigo).

“...y pues como un aiio nada mas tomé el medicamento y ya después ya no, ya dejé

de tomar y pues, agarro el vicio y siguio” (Carmen, madre de Rodrigo).

Asi como la aparicién de infecciones oportunistas en las ultimas fases de la
infeccion por VIH pueden hacer caer el velo de la negacion, el grito del VIH, la afirmacion
de su presencia en el cuerpo y el darse cuenta de la posibilidad de la muerte si no se

atiende, provocaron que Rodrigo regresara a la clinica especializada para atender las
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enfermedades que amenazan su vida y para reiniciar el tratamiento antirretroviral con la
esperanza de extender su vida por un poco méas de tiempo. Esta experiencia de estar en el
borde, en el limite, de ser desgarrado por la enfermedad, genera un sentimiento de
arrepentimiento en el paciente por haber dejado el tratamiento, y puede favorecer que
asuma una postura donde se esfuerce por mejorar su estado de salud, ya que se ha dado

cuenta de que no quiere morir:

“Al principio como que, como él dice, yo no me quiero morir, pero pues sé que yo
NO puse de mi parte, y si estoy como estoy, es porque yo me dejé hasta ahi... ya
tiene, qué sera, 11, 15 dias, que él dice, “le voy a echar ganas doctor, y si no, ya ni
modo’, o sea, él ya lo acepta, aja, a mi, si me deja muy tranquila... y él lo siente, él
lo siente, le digo, y le va a echar ganas, y también lo va a hacer hasta que se pueda,
le digo, porque aunque €l quiera, como dice “yo no me quiero morir, pero si no hay
de otra, si ya no se puede, y si yo mismo dejé ir las oportunidades’, y eso es lo

bueno porque él también estd consciente” (Yolanda, hermana de Rodrigo).

Especialmente cuando en las personas con VIH existe una historia previa o actual de
consumo de alcohol o drogas, la dificultad para recuperarse del impacto emocional del
diagndstico y aceptar la presencia del padecimiento en la vida cotidiana, puede reactivar el
uso de estas substancias como una forma de lidiar con los diversos afectos provocados por
la aparicién del VIH, o bien, el problema del consumo puede impedir que la persona con
VIH pueda convertirse en un paciente que requiere una pauta o estructura cotidiana para
adherirse a un tratamiento. Este tipo de situaciones representan un limite para la red social
informal, quienes a pesar de estar acompafiando al paciente y ofreciendo su apoyo, no
encuentran la manera de detener el consumo y regresarlo a la senda del tratamiento. En
estos relatos no parece que la red social haya hecho algo especifico para detener su
consumo, sino que parece descansar la responsabilidad en el paciente, tanto de haber
recaido en el consumo de alcohol y/o drogas, como de salir de dicho consumo. Y mas que
la red social informal, integrada por familiares, parejas, amistades 0 compafieros, quienes
parecen jugar un papel principal en la recuperacion emocional del paciente y en la

interrupcion del consumo son los grupos de autoayuda, como los grupos de Alcohdlicos
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Andnimos, los grupos de auto-apoyo para personas con VIH, e incluso grupos organizados
en la iglesia. Sin embargo, en ausencia de estos grupos, y ante los limites del apoyo de la
red social informal, el avance de la infeccion por VIH, el sufrimiento del cuerpo y el deseo
de no morir, son elementos que pueden promover que la persona retorne a los servicios de

salud y retome el sendero del tratamiento, aln cuando sea una decision tardia.

El dejarse morir.

En el apartado anterior, el consumo de alcohol podia estar acompafiado por una alteracion
del estado de animo, de sentimientos de “desesperacion”, “de ya no importarme nada”, “de
dejarse morir”. Sin embargo, en el presente apartado se presenta la circunstancia donde el
seguimiento del tratamiento se ve afectado principalmente por la presencia de este malestar
emocional, que no precisamente se manifiesta a traves del consumo de alcohol y/o drogas.
En la historia narrada por Marcela, aunque inicia el tratamiento antirretroviral, su
adherencia al tratamiento no so6lo es limitada por los efectos secundarios de los
medicamentos, sino por dicha experiencia de malestar. No tomar el medicamento es una
forma de dejarse caer, una manifestacion de su deseo de morir, ya que tras haber contraido
el VIH ha anticipado el rechazo social y una muerte terrible, un sufrimiento cotidiano, a

cuentagotas, cuya espera es demasiado dolorosa:

“...a mi me da miedo morir de esta enfermedad, no me da miedo morirme de otra
enfermedad, pero segin dicen cuando muere uno de esta enfermedad, uno sufre

mucho” (Marcela, paciente).

Este malestar emocional no sélo se manifiesta en dejar de tomar el medicamento,
sino también en un sentimiento de profunda tristeza, en el llanto constante, en estar
pensando continuamente en el padecimiento, en que se va a morir, situacion tan angustiante
que la lleva a olvidarse de si misma, a dejar de cuidarse, a ponerse en riesgo, tanto de un
accidente que pueda terminar con su vida, como de que desarrolle resistencia al no

adherirse adecuadamente al tratamiento:

150



“...luego cuando estoy sola y con esta enfermedad, me pongo yo a llorar, estoy
piense y piense, y luego cuando discuto con él, no me tomo la medicina” (Marcela,

paciente).

“Hay veces que voy caminando por la calle, pero como que no voy caminando,
como que voy volando y varias veces me han querido aventar los carros... porque
en mi mente voy pensando otras cosas y no me fijo de los carros” (Marcela,

paciente).

Dejar de tomar el medicamento ocurre en un contexto donde no s6lo Marcela
anticipa una muerte terrible y la sobrecoge un profundo malestar, sino en una situacion de
soledad, lejos de su familia de origen que vive en Cuernavaca y de sus hijos de su anterior
matrimonio, en una ciudad donde tampoco ha logrado construir redes sociales que pueden
suplir esta ausencia. Su apoyo principal es su esposo, hacia quien siente gran resentimiento
por haberle transmitido el VIH al tener otras parejas sexuales y no protegerse, de quien
expresa recibir maltrato constante y que en contraste con ella, parece haber normalizado la
vida con la infeccion y con la culpa de haberlo transmitido. En el marco de esta relacion,
mas de conflicto que de apoyo, es donde Marcela expresa en ocasiones no tener deseos de

continuar el tratamiento:

“...quiere morirse, ya me lo ha dicho, ya nomas pasa esto y hay. Inclusive luego
discutimos o0 algo y ya pasa el problema y ya se acabd. "¢Y la medicina?’, "no, no

me la voy a tomar”, "¢ por qué?’, “'me quiero morir” ”(Julian, paciente).

En tales circunstancias, acudir a un tratamiento de terapia individual se convierte en
un espacio para promover la recuperacion emocional de Marcela, para que logre aceptar su
diagndstico y se comprometa con el tratamiento. En el momento de la entrevista se
encuentra avasallada por este malestar que satura su vida cotidiana, ain hay demasiado
sufrimiento y dolor como para poder transitar hacia una vida distinta con el padecimiento,
donde se asuman las practicas de cuidado y se le normalice. Sin embargo, su terapeuta trata

de anclarla a la vida, de motivarla a no dejarse caer para no dejar solo a su hijo, de luchar
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para salir adelante, aunque esta postura aun no puede emerger de ella misma, ain no puede
apropiarsela, todavia tiene que atravesar la turbulencia emocional que ha generado el

diagnostico en su vida:

“Pues cuando tengo coraje, si quiero morirme, pero como me dice mi psicologa,
“ahorita tu debes de pensar en tu nifio, estd chiquito, te llega a pasar algo o te
mueres, quién te lo va a ver, no creo que otra gente te lo vea mejor que td"... si no
tuviera yo ni un hijo, andaria, ya me hubiera tomado yo algo para que me hubiera

muerto, pero ahorita lo hago por el nifio, esta chiquito” (Marcela, paciente).

“Ya ahorita pues ya que quiere que yo haga, pues ya la tengo, ya tengo esto, “tengo
que salir adelante’, dijera la psicologa. Esta enfermedad ya no se quita” (Marcela,

paciente).

Hasta el momento hemos visto diversas maneras en que puede interrumpirse esta
conversion de la persona con VIH en paciente, que impiden que acuda a los servicios de
salud e inicie el tratamiento, o bien, tras haber llevado a cabo este importante primer paso,
puede abandonar o dejar de adherirse al tratamiento. En este sentido es preciso sefialar algo
mas acerca del “buen paciente”, que no sélo se trata del paciente que toma la decision
racional de tomar un medicamento a largo plazo a fin de poder aplazar la aparicion de
enfermedades y aumentar su tiempo de sobrevida, sino que también es un paciente que tuvo
que haber pasado por un proceso afectivo que le permitiera aceptar su diagndstico y
comprometerse con el tratamiento y la adopcion de un estilo de vida saludable. Pero
ademas no soélo se trata de un paciente que triunfa individualmente sobre el padecimiento,
sino también de una red social que lo ha acompafiado desde la aparicion de los sintomas y
la notificacion del diagnostico, hasta el proceso de iniciar el tratamiento e incorporar las
practicas de cuidado a la vida cotidiana.

Si bien hemos hablado de como los significados culturales asociados al VIH
enmarcan la interpretacion de su aparicién y generan ciertas respuestas afectivas, también
es importante sefialar que en el proceso de convertirse en pacientes y de establecer una

relacion de colaboracion con los servicios de salud, es posible abrir otra puerta a la vida con
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la infeccion por VIH, un mundo del tratamiento que favorece la continuacion de la vida
cotidiana, la erradicacion del sentido de urgencia, la normalizacién del padecimiento. Pero
para que este proceso se geste, es inevitable emprender este viaje afectivo, a fin de asimilar
el diagndstico y realizar las acciones pertinentes para manejarlo y convertir a la infeccion
por VIH en un padecimiento crénico.

Sin embargo, iniciar el tratamiento y sobre todo, apegarse a él a largo plazo es un
proceso dificil, especialmente cuando el estigma limita la relacion con los servicios de
salud y tampoco se ha podido promover la recuperacion emocional de la persona tras el
diagnostico, lo cual se manifiesta al no acudir a los servicios de salud, al recurrir al
consumo de alcohol y/o drogas como una salida, o en la presencia de un malestar
emocional que satura la experiencia cotidiana y limita la adherencia al tratamiento.
Podemos decir que el acompafiamiento por parte de la red social y la disponibilidad del
apoyo son elementos que favorecen esta recuperacion emocional, pero no pueden
considerarse en todos los casos como suficientes, por lo que este acompafiamiento puede
complementarse con servicios de atencién psicolégica como la terapia individual o los
grupos de apoyo, a fin de promover la aceptacion del diagnostico y el compromiso con el
cuidado de la propia salud. También es posible que los pacientes retornen al sendero del
tratamiento tras el avance de la infeccién y su manifestacion en el cuerpo, especialmente
cuando resurge el miedo a la muerte, pero es importante generar estrategias de intervencion
para prevenir y atender este tipo de situaciones, promoviendo que la persona inicie el
tratamiento oportunamente o no deje de adherirse a él. En este sentido, la red social se
convierte en un lazo de colaboracion con los servicios de salud para el monitoreo de este
tipo de situaciones donde no se inicia el tratamiento o se interrumpe.

Tras haber abordado el proceso de convertirse en paciente con VIH e iniciar el
tratamiento antirretroviral y las formas de apoyo de la red social durante la fase cronica,
ademas de las diversas formas en que puede limitarse el inicio del tratamiento o su apego,
es importante regresar a un punto comun que acompafia tanto a quienes se convierten en
pacientes inmediatamente como a quienes la persistencia del malestar emocional impide
gue se conviertan inmediatamente en pacientes y esta conversion se difiere en el tiempo.

Este punto comun es la experiencia del estigma y en el siguiente apartado se abordaran las
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estrategias que contintan empleando para evitar la discriminacion del paciente y de los

miembros de su red social.

Seguir lidiando con el estigma.

Tal como se mencioné en la etapa anterior, la estrategia de ocultar el diagnostico puede
seguir empleandose en diversos espacios, desde los mas intimos, como la relacion de
pareja, las amistades y las relaciones familiares, hasta espacios como el trabajo o la

comunidad, donde se anticipa la posibilidad de ser rechazados o discriminados:

“...estoy saliendo con alguien, pero hasta el momento no le he querido decir...
tengo que tener fuerzas y, y mucha decision para poderle decir, eh, mas que nada

para mi es muy penoso, decirle” (Jorge, paciente).

“En mi trabajo, el negocio es de mi amigo, y me esta dando chance, no le he dicho
que es esto, pero, ni le voy a decir, pero hasta ahorita me ha dado chance, tengo
hasta ahorita un trabajo que me permite descansar y todo eso, pues no lo quiero

perdery tengo un poco de miedo por eso, quisiera estar bien” (Jorge, paciente).

Para hacer invisible el diagndstico, el paciente y los miembros de su red social,
pueden hacer pasar la infeccion por VIH como otro padecimiento. En las historias se
encontr6 que a los demas generalmente les decian que el paciente padecia cancer, una
enfermedad que también se ha simbolizado con la muerte, aunque puede ser curable si se

diagnostica a tiempo:

“...yo en un principio yo manejaba esto, que yo tenia cancer, a unos les decia que
tenia cancer de estdbmago, a otros cancer de prostata, total, puras mentiras, ya no

sabia ni lo que habia dicho ni a uno ni a otro” (César, paciente).

“...yo de hecho, yo estaba... a que la gente supiera, por el rechazo, ... de hecho,

una de mis amigas me dice, "tu papa para tener cancer, esta muy bien”, porque esta
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muy bien. Yo le dije, “aguantame un poquito mas, y yo te voy a confesar algo”, que
si me gustaria saber, platicarle, lo que tiene mi papa. Pero como que todavia no, no

me siento preparada” (Sara, hija de César).

En las historias relatadas por los pacientes y los miembros de sus redes sociales, el

estigma también podia manifestarse de manera instrumental, especialmente en el contexto

familiar, a través de practicas de evitacion del contacto casual con el paciente, fomentadas

por el miedo al “contagio”, lo cual en ciertas ocasiones podia generar un distanciamiento e

incluso una ruptura en las relaciones entre el paciente y los miembros de su red:

“...se me ocurrio contarle a su prima de él, que fue por quien lo conoci, era mi
amiga ella y, un dia que fuimos a, de visita a su casa, este, nos discriming, este,
porque escondid a sus hijas. Y no se nos acercaba, como diciendo, ‘me va a
contagiar’... Inclusive a mi nifia, aunque era este, bebé, no la quiso cargar. O sea,
como que nada mds se asomo y como que de lejos, este, la vio” (Alma, esposa de

Francisco).

“Mi esposo la verdad a veces, como que con miedo, luego no deja ir muy bien a la
nifia a la casa, como que “alla est& tu hermano”, “pero qué tiene de malo, la nifia no
hace nada, ve tele”, pero como su miedo, y yo, también ya lo llevé, ya nos dijo la
psicologa, que eso sdlo se transmite por eso, por esto” (Yolanda, hermana de

Rodrigo).

En el espacio familiar también pueden existir estigmas previos hacia los pacientes,

especificamente por su orientacidn sexual. A pesar de que el paciente no les ha revelado su

condicion medica, sus familiares pueden considerar que es probable que tenga VIH por ser

clasificado como perteneciente a “un grupo de riesgo”. Por lo tanto, esta situacion de

prejuicio y rechazo incluso previa al diagnéstico, se convierte en una barrera para que el

paciente revele, pues no considera que sus familiares puedan convertirse en una fuente de

apoyo, sobre todo cuando siguen utilizando término despectivos como “sidral”:
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“... mis tios y mis familiares, son tan prejuiciosos que para ellos ya tengo VIH de
todas maneras por ser gay, ellos me dicen que ya debes tener sidral y que la
chingada y todo eso, entonces para ellos como casi, no es que lo sospechen ni nada
de eso, no, pero para ellos ser gay, ser gay es tener VIH, entonces si les digo, “ya
ves, te dije, que no sé que’, va a ser como reproche y prejuicio nada mas, no va a

ser apoyo” (Jorge, paciente).

En general, a través de los relatos se identificaron pocos episodios de
discriminacion, sobre todo porque el estigma asociado al VIH generaba estrategias de
control de la informacion como la revelacion selectiva o el hacer pasar la infeccion por VIH
como otro padecimiento. Dentro de la familia, los pacientes ya habian decidido a quien le
iban a revelar su padecimiento y a quién no, aunque sabian de la posibilidad de que se
enteraran conforme aparecieran las enfermedades y se volviera visible por las
manifestaciones en su cuerpo. En el trabajo frecuentemente no implic6 demasiada
dificultad ocultar el diagndstico, sobre todo porque muchos se auto-empleaban o eran
duefios de su propio negocio. En el ambito de las relaciones sexuales, tampoco aparecio
demasiado ya que varios se encontraban dentro de relaciones estables o incluso no
deseaban tener una relacion, en el caso de las pacientes. Y respecto a las practicas de
evitacion y exclusion debido al “contagio”, estas fueron minimas, sobre todo gracias a la
informacién recibida en los centros de salud y a la cercania de las personas que conocian el
diagnostico con el paciente, aunque cabe sefialar que aun persisten las creencias del
“contagio” de forma casual a pesar de la informacion cientifica y las campafias de
prevencion. Sin embargo, como se vera mas adelante, la discriminacion puede presentarse
en etapas avanzadas de la infeccidn, donde la enfermedad se vuelve mas visible, en el
contexto de los servicios de salud, e incluso el estigma también puede persistir tras la
muerte del paciente. Por ahora, pasaremos a otra fase identificada en los relatos de los
pacientes, que corresponde al punto en el que se encontraban en el momento de la

entrevista.
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“Salir adelante”

Mas que hablar de una nueva fase, el “salir adelante” representa la continuacion de esta
forma de vivir con la infeccion por VIH, en la que se adopta un nuevo estilo de vida y se
incorpora el tratamiento y los cuidados como parte de la vida cotidiana de la red, implica
seguir siendo un paciente con VIH, y seguir acompafiando al paciente como miembro de su
red social. Esta forma de vivir con la infeccion por VIH permite que se convierta en un
padecimiento cronico, y que de estar en un contexto de angustia e incertidumbre, se logre
manejar la infeccion y se obtenga cierto sentido de control sobre su curso. El resultado es
que esta infeccion se “normaliza”, el cuidado y el tratamiento son vistos como una parte de
la vida cotidiana, el paciente puede cumplir sus obligaciones sociales en espacios como el
hogar, la comunidad y el trabajo, es decir, puede continuar con su vida independiente, lo
cual implica una menor carga para la red social y una menor alteracion de sus funciones
cotidianas. Conforme el paciente continlia en este proceso, se genera la sensacion de “salir
adelante”, frase con multiples sentidos, desde conservar la salud, seguir trabajando y
obtener recursos economicos, hasta seguir cuidando de los hijos, conviviendo
cotidianamente con la familia, la pareja o las amistades, y realizar las actividades cotidianas
como antes de haber adquirido la infeccion. “Salir adelante” representa al mismo tiempo la
reafirmacion del compromiso con el tratamiento y el deseo de no recaer, la esperanza de
que se puede extender el tiempo de vida a partir de las acciones del paciente y de los

miembros de la red para mantener el cuidado a largo plazo.

De una “sentencia de muerte” a una situacion “normal”.

Conforme el paciente y su red social se incorporan al proceso de atencion médica y/o
psicolégica, se va construyendo un mundo del tratamiento donde las practicas de cuidado
del paciente, tales como el acudir a las citas y a la realizacion de estudios, tomar el
medicamento, procurar una dieta balanceada o mantener el descanso necesario, se
incorporan a la vida cotidiana de las redes sociales. La continuacion del tratamiento vy el

aplazamiento de la aparicion de sintomas e infecciones oportunistas, permiten al paciente
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que continte su vida de forma independiente, que siga trabajando y que no se alteren
demasiado sus relaciones sociales dentro de la red. En tales circunstancias, el VIH deja de
ser vivido como una “sentencia de muerte”, y en la red social se empiezan a dar cuenta de
que el paciente puede extender su tiempo de vida, que no tiene que estar enfermo todo el
tiempo y que se puede continuar con la vida “normal”, de manera similar a como ocurria
antes de la aparicion de la infeccion por VIH, con la diferencia de que el tratamiento se ha
vuelto parte de las rutinas de la vida cotidiana (Rehm & Franck, 2000):

“...cuando uno se entera, pues si es dificil, pero con el tiempo uno se acostumbra a
vivir con esta enfermedad. Se acostumbra uno, el cuerpo se acostumbra igual a
tomar su medicamento, a estar al dia, o sea, ya, después de un tiempo la vida vuelve
a ser la misma... para mi vivir con esta enfermedad ya n0O me preocupa, 0 sea, Yo
hago mi vida normal, normal, normal... ahorita gracias a Dios mi, mi vida es
normal, para mi es una vida normal, la que yo tengo que hacer, todo, lavar,
planchar, hacer todo lo que tengo que hacer, mi comida, atender a mis hijos,
trabajar, o sea, preocuparme por ir con mis hijas, o sea, 0 sea, mi vida normal, ya
no me preocupa nada de la dichosa enfermedad, a estas alturas ya no” (Patricia,

paciente).

“...s1 tenia mucho miedo, pero después fui descubriendo que, que esto es solamente
una condicion de vida y que puedo tener mi vida normalmente, y puedo seguir este,
luchando, puedo seguir viviendo, puedo seguir trabajando, sin ningun problema.
No, siempre y cuando tenga, tenga los cuidados, no?, que tengo que tener” (Diego,

paciente).

“...a traves del tiempo uno se da cuenta de que uno va mejorando, hemos tratado
de vivir con esa enfermedad, o sea, consciente pues, de que estoy enfermo y pues yo
le he echado muchas ganas... y trato pues, de remar contra la corriente, pues

porque no me queda otra” (Felipe, paciente).
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La normalizacion de la infeccion por VIH es posible gracias al acceso gradual a los
medicamentos antirretrovirales, los cuales han permitido que se convierta en un
padecimiento crénico, siempre y cuando se cuenten con los recursos sociales y econémicos
para mantener el cuidado a largo plazo del paciente. Como el VIH deja de ser sinobnimo de
una muerte inmediata y dolorosa, la distancia entre la infeccion por VIH y otros
padecimientos se acorta, de modo que puede ser vista como cualquier otro tipo de
padecimiento crénico, en las entrevistas incluso se compara con la diabetes o el cancer, en
el sentido de que es un padecimiento que no tiene cura, pero si se adopta el tratamiento y

los cuidados necesarios se puede vivir con él por muchos afos:

“...es una enfermedad que, desgraciadamente no tiene cura, verdad?, pues es una
enfermedad mas... no podemos hacer mds, mas que seguir el tratamiento” (Laura,
hermana de Rosa).

“...s1, como otra enfermedad, normal... los cuidados, y va uno, hora si que
sobrellevando, como le digo, como que verlo muy asi de mucha tristeza, pues

también es malo para uno” (Rosa, paciente).

Entrar a este mundo del tratamiento también puede implicar adoptar un nuevo estilo
de vida, donde se promueva el cuidado de la propia salud, lo que incluso ha sido nombrado
como “vivir positivamente” (Levy & Storeng, 2007). Dentro de dicho estilo de vida, se
integra la adherencia al tratamiento antirretroviral, la conservacion de una dieta balanceada,
hacer ejercicio, tener el descanso requerido, evitar el consumo de substancias que afecten al
organismo y pueden incluirse practicas que promuevan la salud mental, como acudir a
grupos de apoyo. En este sentido, vivir con la infeccién por VIH puede implicar una
transformacion de la vida previa, cuando promueve la adopcion de habitos que mejoran la

calidad de vida:

“...esto vino a, a favorecer un poco mi vida, porque, a raiz de esto, pues ya no
puedo, ya no puedo tomar, no me desvelo tanto, mi vida es mas prudente, y, vy, trato

de comer un poco mejor, no?, y, y, ya es como mas calidad de vida. Aparte creo que
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cambia tu, tu mentalidad completamente, y llegas a madurar todavia, todavia mas.
Entonces si, si cambio mucho mi vida, en cuanto, cuando me enteré y antes de”

(Diego, paciente).

La normalizacién en la vida cotidiana puede favorecer que se construyan nuevos
significados acerca del padecimiento. Si bien en un principio pudo haber generado dolor y
malestar emocional al anticiparse la muerte fisica y social, tras darse cuenta de que al
adoptar el tratamiento se pueden extender el tiempo de vida, aplazar la aparicion de
enfermedades y continuar con las actividades cotidianas, la amenaza que implicaba el VIH
a la continuacién de la vida deja de ser tan salvaje, pareceria que al conocerse, convivir con
la infeccion, puede empezar a domesticarse, sobre todo durante las fases asintomaticas. En
este sentido, como se comenta en la historia relatada por la red social de Patricia, el VIH se
convierte en una marca o una cicatriz, algo que permanece en el cuerpo pero ya no duele, o

mas bien, ya no genera el mismo sufrimiento que cuando se conocio el diagnostico:

“Pues es como si hubieramos tenido una marca, en ese momento... habia, era una
marca la que teniamos, pero ya la borramos. O sea, para mi, yo ya la borré. Como
le decia, ya no vive en mi nada de eso, porque a mi ya nada me preocupa. A mi me
preocupa salir adelante con mis hijos, o sea ya no regresar al tiempo del pasado, el
pasado, pasado quedd, ahi quedé y ya. Ahorita nada mas es p’adelante y
seguirle...haga de cuenta que eso ya lo borramos, se borr¢, algun dia se recuerda,
si se acuerda uno de las cosas, pero ya no lastima, ya no duele. O sea, se recuerda
como, como Si, es, 0 sea, yo ahorita me, me operaron, tengo aqui la marca, de la
cirugia, pero ya no me duele ahorita, ahorita ya no me duele, nada mas a veces
tantito, pero ya no igual. Entonces yo pienso gque esto es como, como, una marca de
esas, ahi quedd, ahi esta, pero ya no duele, ya no lastima. Entonces ya, ya cicatrizo
la herida, o sea ya, para de eso, borréon y cuenta nueva, se acabé” (Patricia,

paciente).
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Re-caer y levantarse (entrar y salir del mundo de la enfermedad).

Sin embargo, vivir con el VIH también implica entrar y salir del mundo de la enfermedad,
lo cual puede significar entrar al mundo del dolor, el cansancio y el sufrimiento, sentirse
débil, habitando un cuerpo vulnerable. En estos momentos pueden aparecer
simultaneamente distintas enfermedades y la recuperacion del paciente puede ser lenta,
mientras su estado de animo se ve afectado y sus relaciones sociales también se
transforman. En estos momentos es cuando la vida con el VIH se ve con otros ojos, “el

mundo se vuelve gris™:

“Empiezan los sintomas, enfermedades, o sea, en una semana me puedo enfermar
de la gripe, del estomago, y este, y por ejemplo de herpes, en una sola semana, las
tres cosas, y es bien, bien dificil, porque te sientes bien débil, o sea, ya te
imaginaras, no?, tres enfermedades juntas, es algo muy fuerte, y enfermarte una vez
al mes, no estar sano ni un s6lo mes del aiio, pues es dificil, no...ahorita lo que me
ha estado afectando mucho es el herpes, y se me, nunca habia tenido los ganglios
tan inflamados como ahora los tengo y llevo un mes tomando medicamento para el
herpes y no se me quita pero para nada, y luego me enfermo del estémago, hay dias
que, me cuesta mucho trabajo levantarme a trabajar y todo eso me deprime mucho”

(Jorge, paciente).

Si bien tras la aparicion del VIH algunos pacientes pueden considerar que ha
mejorado su calidad de vida al haberse comprometido con el cuidado de su salud, en las
fases sintomaticas esta calidad de vida puede verse limitada. Son los momentos donde el
paciente vive el dolor y el cansancio, donde su capacidad para trabajar se ve afectada,
donde siente el temor de que la infeccion progrese, de que en adelante ya no pueda salir del

mundo del sufrimiento:

“...lo que yo le tengo miedo es al sufrimiento, a esto que me esta pasando es lo que
me deprime, el dolor, no quiero, o sea, no quiero tener una vida, unos 20, 10 afios,

no sé lo que me quede, no quiero estar sufriendo y enfermandome todas las
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semanas, eso para mi no es vida. O sea, para qué luchar contra algo si todo el
tiempo vas a estar este, sufriendo. Entonces, bueno tengo confianza de que no voy a
estar asi, pero ummm, en cuestion de la muerte y todo eso no me afecta, me afecta
mas en la calidad de la vida... a veces me siento como de 100 arnos, o sea, con
dolores, que me duele la pierna, que me duelen los brazos, que tengo inflamado
esto, me duele la cabeza, me siento débil, asi, muchas veces me siento asi, eso es asi
la mejor explicacion, me siento a veces como de 100 arnios, o de 80 anos, asi”

(Jorge, paciente).

AUln cuando la vida con el VIH logra normalizarse si el tratamiento y los cuidados
necesarios se vuelven parte de la vida cotidiana, y especialmente cuando el paciente
permanece asintomatico, una caracteristica fundamental de la experiencia de vivir con el
VIH es la dialéctica entre caer y levantarse, empeorar 0 mejorar, ir hacia atrds o hacia
adelante. Aunque la vida en la red social transcurra con tranquilidad o “normalidad”, se
mantiene latente el miedo a que aparezca una recaida, punto de ruptura de la normalidad y
puerta de entrada al mundo de la enfermedad. Una recaida puede significar el temor a vivir
de nuevo una crisis médica, la frustracion de que la infeccion progrese a pesar del
tratamiento y del cuidado de la propia salud, la angustia de lo que pasara con sus seres

queridos si empieza a enfermarse:

“...no puedes evitar el pensar este, bueno, es que ayer estuve suelto del estbmago,
hoy también y hoy también, y por mas que como, por mas que esto, se me es dificil
subir de peso, entonces cuando se te juntan todo ese tipo de cosas, o sea si hay
momentos en los que, en que si es inevitable pensar en el futuro y dices, ojala esto
se quede en esto solamente y no vaya a trascender mas, y no vaya a pasar 1o mismo
que ya vivi. Y empiezas a hacer muchas ideas, muchas ideas, y entonces es ahi
cuando deja de ser como lo cotidiano y se vuelve otra vez en la enfermedad, no?

Pero, pero pues ni modo” (Diego, paciente).

“...yo tengo el problema de que mis cd4 no suben a pesar de que tengo un proceso

de cuidarme, de alimentarme, de cuidar mis relaciones, todo, pero, también lo
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achaco a mi edad, a una serie de cosas que, que influyen no?... dice mi médico que
los mios eran de 90, entonces digo, cuando me miro, porque a mi me baj6 de 107,
me bajo a 90, y me deprimi, porque dije como es posible, si me cuido, soy puntual”

(César, paciente).

“Lo que si me da, me da un poco de, de miedito, s de que el dia que caiga, no me
pueda levantar, porque yo no soy enfermiza... gracias a Dios nunca he tenido una
caida, pero si me da miedo el dia que llegue a caer, 0 que me cueste trabajo, o sea,
salir adelante. Me da porque, pues, como en mi casa yo soy el pilar de mis hijos,
soy la que trabajo, soy la que los saca adelante, soy la que llevo todos los gastos,

pues si me da, porque digo, el dia que me enferme, quién?” (Patricia, paciente).

De esta manera, vivir con VIH implica aprender a “re-caer” y a “levantarse” a lo
largo del curso de la infeccion. La prevencion de la recaida y el levantarse de la recaida
implican el mantenimiento de los mismos procesos de cuidado aunque en dos mundos
diferentes: el mundo asintomatico de la normalidad y el mundo de la enfermedad. El
mundo del tratamiento y el propio cuidado esta presente en la salud y en la enfermedad, e
implica acudir a las consultas y a la realizacion de estudios, el monitoreo del curso de la
infeccion, la toma de los medicamentos (ya sea antirretrovirales o de acuerdo al tipo de
infeccion oportunista que se presente), el mantenimiento de un estilo de vida saludable. El
paciente y la red social a través del tiempo consiguen acostumbrarse a vivir con la
infeccion, a prevenir las enfermedades y atenderlas cuando se presenten, a mantenerse de
pie, a caer y a levantarse:

“Es que hay veces que hora si, que me da una punzada que ni yo la soporto. Me da
tos y peor, y la verdad eso si me tira, me siento mal. Ya de ahi en fuera mientras
estoy bien o sea, a mi me ve que ando por ahi haciendo cualquier cosa, comida
para mis nifios y todo. Pero cuando me pongo mal, si, si, 0 sea, me tiro pues. Nomas
que al otro dia, es lo que me ha durado pues, al otro dia ya me levanto. La vez
pasada me agarrd un escalofrio, una punzada que si me tird. Dos sarapes y yo me

sentia con mucho frio, pero después me recuperé. Fui con la doctora que esta alla,
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le manda uno a avisar, como me siento, porque pues ya lo conoce, no?, y ya me
manda pastillas o cualquier cosa, y es lo que me hace levantarme” (Rosa,

paciente).

Asimilar este proceso de “re-caer y levantarse”, vivir con la angustia de la re-
aparicion del fantasma de la recaida, puede generar malestar en los pacientes y en sus redes
sociales. Para afrontarlo se puede desarrollar la estrategia de silenciar al VIH, es decir, no
estar hablando todo el tiempo de él, no estar pensando continuamente en €l, ya que esta
presente en el cuerpo, en las practicas cotidianas referentes al cuidado, en la angustia de la
recaida. Esto no sélo implica negar su presencia, sino tomar un respiro, un descanso a
través de la renuncia de la palabra, limitar su influencia en su vida cotidiana, condicion de
posibilidad para llevar una vida “normal”. No obstante, silenciar al VIH también puede
implicar silenciar los propios afectos, con la intencion de no ser desbordado, de no generar
sufrimiento a los demas, con el deseo de que la vida no sea devorada por la tragedia
personal:

“Pues, tratas de, no pensar todo el tiempo que tienes VIH, no?, o sea, no estar
amaneciendo y decirlo, o sea, de por si te lo recuerdas cada vez que, te tienes que
tomar tu medicamento, y cada vez que abres el refri o cada vez que ves el reloj y ya
son tantas horas, de por si asi te lo recuerdas todos los dias. Este, pero te tomas el
medicamento y se acab0, no? O sea, no te vuelves a acordar, no vuelves a pensar en
eso, y este, tratas de llevar una vida normal, porque, asi es, 0 sea, tienes que tener
una vida normal, eso no te hace ni mas ni menos, sino como las demas personas”

(Diego, paciente).

“Pues ellos a veces como que si lo ven feo, un poquito, pues, se ponen tristes, no?,
pero como Yyo les he dicho, hijole digo, de todas maneras todos tenemos un final,
ustedes sigan la vida adelante y tranquilos, ni se pongan a mortificarse... yo les
dije, de todas maneras, es una enfermedad, que pues tienen que, ahora si ustedes
que echarle ganas, y total, no estar tan, estar al pendiente que pues bueno, me esté

mortificando. No, yo también les digo, o sea, no les doy a demostrar que pues me
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siento mal... luego me dice mi mamad 'que, qué tienes?’. 'No, pues me duele un
poquito la cabeza”. Agarra y me dice “acuéstate’, pero antes si era de ponerse a

llorar, o sea, le mortificaba mucho, pero ahorita como que no” (Rosa, paciente).

La esperanza de seguir viviendo.

Vivir con VIH puede significar estar inmerso en un mundo del tratamiento, donde los
cuidados forman parte de la vida cotidiana, donde se busca aplazar la aparicion de
enfermedades y poder continuar la vida con “normalidad” (Frank, 1995; Kleinman, 1988).
Vivir con VIH también representa vivir con la angustia de anticipar una nueva recaida, el
regreso al mundo de la enfermedad, el reconocimiento de la posibilidad de la muerte. Entre
estos dos mundos, se encuentran pacientes y miembros de sus redes sociales que aprenden a
danzar en este re-caer y levantarse, a entrar y salir del mundo de la enfermedad, con la
esperanza de poder seguir viviendo dignamente a pesar de que el avance de la infeccion a
través del tiempo sea inevitable. En estas circunstancias es donde el deseo de salir o seguir
adelante cobra mayor relevancia, un deseo no sélo de estar bien de salud, sino de seguir
viviendo positivamente, de poder cuidar de sus personas significativas como el caso de los
padres de edad avanzada, pero especialmente en el caso de las pacientes, de ver crecer a sus
hijos y cuidarlos por el mayor tiempo posible:

“...no hay vuelta atrds, no hay mds que seguir adelante, luchando para seguir
adelante, como le digo a ella, un tiempo mas para tus hijos, ya no para ti ni para
nosotros de hermanos, para tus hijos, que quieras verlos crecer un poco mds”

(Laura, hermana de Rosa).

“...esa es mi preocupacion que tengo ahorita, de que mi vida no es tan normal
como las demas pero trato de hacerla lo mas normal que pueda, no?, pues porque
tengo que salir adelante, tengo vida, estoy bien, yo me siento fuerte para seguir
trabajando, mi cabeza pues no me ha fallado, por eso sigo trabajando yo creo,
entonces este, pues es lo Unico que le puedo comentar, que si le cambia la vida a

uno totalmente pero, si te dejas, te cambia mas, no?, mucho mas, entonces este, lo
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que estoy haciendo es tratar de agarrarme a lo poquito que hay para que sea
positivo el dia y sacarlo adelante...porque no me rajo, yo sigo adelante, yo no soy
de los que, ya me estoy muriendo y ya, no, yo trato porque tengo que mantener a
una familia, que mantener a los hijos, tengo uno chico, tengo uno de 12 es el mas
chico, y tengo que mantenerla a ella, porque si no pues, de donde?” (Felipe,

paciente).

Esta postura de “salir adelante” va acompafiada por un sentido de esperanza, que
puede emerger cuando el paciente percibe que cuenta con el apoyo de sus redes sociales,
que al adherirse al tratamiento antirretroviral puede prolongar su tiempo de vida y mejorar
la calidad de ésta, y que a pesar de las recaidas o las crisis médicas ha podido recuperarse y
continuar con su vida ‘“normal” (Stieglitz, 1997). La esperanza es posible cuando el
paciente cuenta con los recursos sociales y economicos para continuar con el tratamiento,
cuando sabe que puede recuperarse a pesar de una recaida, cuando el paciente no tiene que
abandonar sus proyectos de vida, cuando el sentido de urgencia se calma y el VIH deja de

significar una “sentencia de muerte”:

“...y si me estin dando esperanza de, de Vivir, pues en eso te agarras, en eso te
agarras porque no tienes otra cosa en el momento. O sea no tienes otra cosa mas
que, mas que, mas que la fe, mas que la fe, y, y, pues sales adelante, mas cuando
tienes el apoyo de todos los que te aman, te rodean, entonces no queda de otra mas
que aferrarte a la vida y aferrarte a, a, a seguir luchando. Y es en ese momento
cuando te cambia tu, tu expectativa de la vida, no?, cuando lo empiezas a valorar y

dices "bueno, ahorita estoy asi, ahora puedo cambiar igual esto” (Diego, paciente).

“...yo creo que tengo esperanzas, no? La esperanza de que voy a estar mejor,
porque si no tuviera las esperanzas, si no creyera que voy a estar bien, pues no
tendria caso estar, este, luchando, no tendria caso seguir adelante, si supiera que
voy a estar mal, si supiera que mi salud va a ir, este, empeorando. Pienso que,
bueno, creo que tengo esperanza, tengo esperanzas de que van a mejorar las cosas,

tengo esperanzas de que voy a vivir muchos afios mas, pero bien, con calidad, y
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este, y yo mismo también poner de mi parte, 0 sea, no es asi, no es facil, no?,
también tienes que hacer t0 tu parte. Entonces, este, mas que nada con la
esperanza. Es como un suefio, es como un suefio porque, un suefio pero en el
sentido de que te imaginas, te imaginas que todo va a estar bien, pero no lo sabes, 0
sea, YO Creo (ue esa es como, yo pienso que a veces es como la ilusion, asi,
hablandolo ahorita, creo que eso es lo que me motiva, como la esperanza, la

esperanza de que, de que voy a estar mejor” (Jorge, paciente).

El tratar de “salir adelante” con ¢l VIH no elude el desarrollo de un proceso de
reflexion acerca de la propia vida y la anticipacion de la muerte. El fruto de este proceso
reflexivo, especialmente dentro de espacios como los grupos de apoyo para personas con
VIH, puede llevar al paciente a la meta de buscar una muerte tranquila, para lo cual
requiere aprender a aceptar su condicién medica y vivir plenamente cada dia, ya sea
estando asintomatico o con enfermedades. A la vez, se puede adoptar una relacién distinta
con la muerte, en la que se le acepta como algo natural, inevitable, que tendria que ocurrir

con o sin la infeccion por VIH:

“Me ha tocado conocer a gente, desgraciadamente, que se ha muerto de fea
manera, por no aceptarlo, por no trabajarlo, me ha tocado ver a gente que ha
muerto de esto, morir en paz, morir tranquila. Entonces digo, es bueno morir asi,
entonces, que es, pues por medio del grupo, de trabajar, lo emocional, si, de
aceptarlo, vivir plenamente, vivir dia con dia, y para mi eso es lo, lo fundamental. Y

te digo que a mi me estd funcionando, yo siento que a todos” (César, paciente).

“...para mi ahorita la muerte ya es algo natural, porque es algo que tiene que
suceder, de una u otra manera, entonces realmente uno se acostumbra, yo ya me
acostumbré, yo en mi persona ya me acostumbré, a vivir asi o sea, a mi ya no me
preocupa, si me pueda morir o no, en el momento en que me vaya, a pasar algo,
porque ya para mi es algo normal. Al principio si porque yo decia “si me voy a
morir’, me daba miedo, me daba cosa pensar en que, en la muerte, pero para mi la

muerte ya estas alturas es algo normal, es algo normal, normal. Porque en la
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iglesia me ensefiaron mucho a ver la muerte de, es algo normal, que tiene que

pasar, de una manera o de otra, tiene que suceder” (Patricia, paciente).

Es precisamente la muerte, el tema que no se toca, esta amenaza latente, que genera
angustia cuando el paciente recae y cuando aparecen sintomas y enfermedades que hacen
temer al paciente y a su red social que el curso de la infeccion estd avanzando. Pero
también el diagndstico de sida, el descenso de los niveles de células cd4 y el aumento de la
carga viral, la resistencia del virus a los medicamentos, la transformacion del cuerpo,
aspectos que recuerdan la posibilidad de la muerte, que suele olvidarse para tratar de seguir
viviendo. Aunque la mayor parte de los pacientes se encontraban en una etapa cronica, en
el siguiente apartado se abordara el momento en que las posibilidades de recuperacién se
reducen y las redes tienen que lidiar con el asunto de la muerte. Pero ademas, en una fase
avanzada donde requieren de hospitalizacion, los pacientes y sus redes se vuelven
vulnerables a la discriminacion en los servicios de salud e incluso tras la muerte del

paciente.

Un futuro vulnerable

Aunque en la mayor parte de los relatos los pacientes se encuentran en un momento en que
se mantienen bajo tratamiento antirretroviral, sienten que estan llevando una vida “normal”,
continuan realizando sus actividades cotidianas y tienen la esperanza de “seguir adelante”,
algunos casos nos brindan elementos que nos alertan acerca de algunas complicaciones por
las que los pacientes y los miembros de sus redes sociales podrian pasar en el futuro, y se
presentan con la intencidn de proponer estrategias de intervencion para apoyarlos en la fase
avanzada de la infeccion o sida. Nos abocaremos a dos aspectos principales, que tienen que
ver con el momento en que el estado de salud del paciente se deteriora de manera que el
prondstico no es favorable, y el otro aspecto esta relacionado con la amenaza del estigma y
la discriminacion, que si bien pudieron neutralizarse gracias a estrategias de control de la
informacién y a la construccion de nuevos significados alrededor del VIH en la fase

cronica, la visibilidad de la enfermedad en la fase avanzada y el tener que dar cuenta de la
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enfermedad y la muerte del paciente ante la sociedad, los puede colocar en una posicion

donde se expongan a la devaluacion social.

El gradual deterioro de la salud del paciente.

A pesar de que en la red social del paciente logre normalizarse la infeccion por VIH, esta
latente la angustia por la anticipacion de las recaidas generadas por la aparicion de
infecciones oportunistas, o bien, cuando existe un descenso en el conteo de cd4 o una
elevacion de la carga viral. Estos eventos pueden ser interpretados como signos de la
progresion de la infeccion y la amenaza del deterioro del estado de salud del paciente, les
recuerdan a los miembros de la red social y al paciente acerca de la posibilidad de la
muerte, quiza silenciada en las fases asintomaticas, donde todo parece transcurrir con
normalidad. Por lo tanto, la aparicion de sintomas o infecciones oportunistas, pueden
convertirse en una sefial de emergencia para la red social, una ruptura de su vida cotidiana,
el paso de la normalidad, al mundo de la enfermedad, que movilizan a la red social para

cuidar del paciente:

“Por ejemplo que le da una gripa o cualquier enfermedad que para nosotros puede
ser comun, para la familia es un foco rojo, no?, a atenderte, tus cuidados
especiales, en el aspecto de tus medicinas, tus inyecciones, y todo esto, como que Si
nos cambia... entonces cuando uno si lo quiera ver de repente como que normal, y
unos dias lo ves normal, pero si cuando se enferma, ya sea por la lactosa, o que le

da una gripa, o que la tos, o algo, es cuando nos ponemos asi, con foco rojo’

(Alicia, madre de Diego).

“...cuando tuve herpes en el recto y también, cuando iba al bano era un
sufrimiento, y, pues, al pendiente, siempre, de estarme dando mis medicamentos,
comida... a la fecha, cuando recaigo y me vuelvo a enfermar, que vuelvo a estar en
cama unos dos dias, una semana, alli estan, de vuelta, se vuelven a unir” (César,

paciente).
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Cuando finalmente llega una recaida, se genera de nuevo un sentido de urgencia
donde los miembros de la red social requieren movilizarse para el cuidado del paciente. En
tales circunstancias tienen que “estar al pendiente” del estado de salud del paciente para
hospitalizarlo si es necesario, acompafarlo a las consultas médicas o a la realizacion de
estudios clinicos, o bien, se realizan los cuidados paliativos en el hogar, se cuida su
alimentacion, que tome sus medicamentos, sobre todo en momentos donde el paciente esta
en cama Yy no puede valerse por si mismo. Cabe sefialar que entre los miembros de la red
social pueden turnarse para cuidar del paciente, especialmente cuando la cuidadora

principal tiene que dejarlo para ir a trabajar:

“...sus defensas eran de 14. Entonces le dicen que estaban muy, muy bajas, este, y
ya, pues bueno, tratamos de, pues de, de que, eh, de que, o sea, de darle toda la
atencion, yo trabajo en las mafianas, entonces yo me iba a trabajar, este, eh, mi
mama era la que se quedaba con él un rato, por si queria algo, porque ya no podia,
le era muy dificil bajar y prepararse algo... entonces prdcticamente, entre mis
papas, este, mis hermanas, mi hermana la soltera, tengo una que es casada, este,
ella y su esposo también nos ayudaron mucho, porque cuando €l se llegaba a poner
mal, este, corriamos, y este, lo IlevAbamos rapido, eso antes de que lo llevaramos a
la clinica, lo llevabamos rapido donde fuera, al Seguro, a la, a la este, con un

particular, y este, y lo llevabamos” (Alma, esposa de Francisco).

“... llegué, y vamonos hijo, vdmonos, asi al centro de salud, ya le dieron pase para
aca, y, me vine con él para acd, y ya, hablamos con el doctor... primero, nos
mandaron a sacar unas radiografias, unas placas al Hospital General, me tocé ir
yo con él, ya la segunda vez vino mi hija aqui con él, y asi nos las llevamos, una y
una, hoy les toca a ustedes, maniana me toca a mi, mientras yo trabajo” (Carmen,

madre de Rodrigo).

En la fase avanzada de la infeccion por VIH, cuando el paciente se encuentra
vulnerable a la aparicién de infecciones oportunistas y al deterioro de su estado de salud,

hasta el grado de que no puede levantarse de la cama y ha perdido su energia y su vitalidad,
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los miembros de su red social sienten malestar no sélo por la angustia ante la posibilidad de
la muerte, sino que pueden incluso sentir malestar o “deprimirse” por las condiciones en

que se encuentra su ser querido, por la amenaza de la enfermedad a su dignidad humana:

“Al momento si me siento agiiitada, agiiitada, porque digo, como es posible que
estoy viviendo o que vea a mi hijo yo asi en esta postracion, en la cama, y no poder
hacer nada por él... hay momentos que si me agiiito mucho, si me, deprimo, me

deprimo por verlo asi” (Carmen, madre de Rodrigo).

Pero cuando la enfermedad ha afectado de tal manera el cuerpo del paciente, de
manera que esta adolorido, cansado, ha perdido energia y peso, no puede moverse o salir de
la cama, existe el riesgo de que el paciente también se deprima y se sienta irritable, al notar
gue no aparece una mejoria y que la enfermedad va deteriorando su estado de salud. Este es
un momento dificil para la red social, que no sabe qué hacer para que el paciente se
recupere emocionalmente en un punto donde su cuerpo esta en plena caida, cuando parece
haber perdido los deseos de vivir, un instante donde incluso se pueden temer los intentos de

suicidio:

“Para marzo, ya habia perdido como unos 15 kilos, en ese, en ese poco tiempo ya
habia perdido 15 kilos, este, a veces él estaba muy deprimido, estaba de malas, eh,
no queria a veces las cosas como se las llevabamos, este, y yo, yo, yo pienso, y
bueno, me dijeron también que era por la situacion que habia estado este, ya
Ilevaba mucho tiempo sin salir a la calle, entonces, este, toda esa situacion, este, ya
estaba muy deprimido, a veces decia que no queria vivir (comienza a llorar), y pues
bueno, este, eh, fue, fue muy dificil, no?... tenia ahi una cadena este, de una perrita
que tenemos ahorita, y este, y, dice que si no es porque ese dia mi papa va y le
habla, pero ese dia estaba decidido a, quitarse la vida, él ya no queria, dice que ya
no queria vivir. El también asi ya se sentia. Y, y, a mi me daba, me causaba mucho
miedo, porque yo decia, o sea, no quiero llegar un dia, y que, que no esté, no, que

se haya quitado la vida, o alguna situacion asi” (Alma, esposa de Francisco).
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En este momento en que el estado de salud del paciente se deteriora
progresivamente, los miembros de la red social pueden empezar a reconocer la posibilidad
de su muerte, a resignarse al inevitable avance de la infeccion, sin embargo, también se
movilizan para acompafarlo en esta etapa donde el paciente depende mas de su red social, a

la que sélo le resta comprometerse con su cuidado por el mayor tiempo posible:

“...lo estamos cuidando, estamos al pendiente de él... con resignacion porque le
digo a mi mama... a ella le va doler porque es su hijo, y a nosotros nuestro
hermano, y lo queremos, pero hay veces que, todo va a pasar... le digo a mi mama,
mira, lo Unico que nos queda hacer es quererlo més, cuidarlo y ayudarle lo mas que
podamos hasta que se pueda... ya no nos queda de otra, ahora si a luchar, y a ver

hasta cuando” (Yolanda, hermana de Rodrigo).

Cuando se ha obtenido el diagnostico de sida, ya sea porque el tratamiento se inicio
tardiamente o porque la infeccion por VIH ha avanzado inevitablemente debido a la
resistencia a los medicamentos antirretrovirales, la red social tiene que movilizarse para
brindar cuidados paliativos al paciente, quien progresivamente se vuelve vulnerable a las
infecciones oportunistas, a la alteracion de su cuerpo, a no poder salir del mundo del dolor,
el sufrimiento y el cansancio, a permanecer en cama y depender de los deméas para su
cuidado. Este es un momento donde el paciente puede sufrir alteraciones de su estado de
animo, junto con su red social, por la amenaza que representa la enfermedad a su dignidad
humana. En esta situacion la red social y el paciente empiezan a darse cuenta de la
posibilidad de la muerte, silenciada en otras fases, sobre todo asintomaticas, y tienen que
comenzar un proceso de resignacion y de compromiso con el cuidado del paciente por el
mayor tiempo posible. Sin embargo, en medio de esta situacion tan dificil para la red,
también tienen que lidiar con las consecuencias sociales del padecimiento: la amenaza del

estigma y de la discriminacion.
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Un estigma que no respeta recaidas ni duelos.

El estigma en los servicios de salud puede manifestarse en los Gltimos momentos del curso
de la infeccidn, cuando el paciente es marcado Yy recibe un trato diferencial en comparacion
con los pacientes que sufren otro tipo de padecimientos (Infante et al., 2006). Este trato
diferencial se presenta en forma de estigma instrumental, donde se evita el contacto con los
pacientes y se les aisla, o bien a través de maneras mas sutiles, cuando no se les brinda la
atencion necesaria en momentos de urgencia, sobre todo porque pueden pensar “que ya no

queda mucho por hacer” o “que no vale la pena correr el riesgo de infectarse™:

“...(el médico) se salio, regreso, y nos dijo 'no hay camas disponibles, y ademéas no
le toca aqui, le toca en el Hospital General, este, aqui no le toca, asi que este, como
le vuelvo a repetir, no hay camas disponibles porque deben ser camas aisladas
dice entonces, este, ‘no hay ningun problema, lléveselo a su casa’, me extiende una
receta con, con Kaopectate y otra, pastilla, que no recuerdo, y todavia me dice "y si

ve que se siente mal, entonces lo trae a urgencias’ ” (Alma, esposa de Francisco).

“...yo tenia mucho coraje, yo decia, yo pienso que como era posible, si les habian
dicho que lo transfirieran, por qué no lo transfirieron? A lo mejor iba a sufrir mas,
no? en el estar él con la enfermedad, pero, a lo mejor se pudiera haber hecho algo,
no? Pero finalmente, pues, no eran sus parientes los que estaban ahi, no?
Finalmente a lo mejor pensaban que, si él tenia sida, pues ya, que mejor se muriera,

no?” (Cecilia, cuniada de Francisco).

AUn después de la muerte del paciente, el estigma puede persistir como una marca,
que puede ser visible a través del acta de defuncién, donde aparece que el paciente fallecio
a causa de una enfermedad relacionada con el sida. La herida provocada por esta marca
puede volver a abrirse, en medio del proceso de duelo, cuando los miembros de la red
social del paciente tienen que hacer tramites como la cancelacion de las tarjetas de crédito,

e incluso puede impedir que accedan a prestaciones sociales a las que tienen derecho por el
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miedo a mostrar el acta de defuncion, que la gente se entere en el trabajo y puedan

discriminarlos:

“El caso es que esta ahi, y, y a pesar de que ya no esté..., como que te marca, la
vida, porque para hacer ciertos tramites, necesitas llevar, el acta de defuncion, y se
enteran, no?, al final de cuentas. Este, 0 sea, que es gente que ni conoces, n0?, pero
como que de una u otra manera, pues sentir este, la discriminacion, o este, el que te
vean asi como bicho raro, no?, en un momento determinado. Entonces, este, si es
muy este, es muy dificil. Por ejemplo este eh, él tenia este, pues una tarjeta de, del
banco, y yo la fui a cancelar. Para irla a, tenia dos, para irla a cancelar, este, tenia
yo que llevar el acta de defuncion. Entonces, la leen y se quedan viendo, asi como
diciendo este, como pensando, y si era su esposo pues usted también, no?” (Alma,

esposa de Francisco).

“Por ejemplo, que me dicen en mi trabajo este, te pueden dar ayuda este, porque
quedaste viuda, y cuando fui a ver los requisitos, piden el acta de defuncion, no?
Entonces dije, no, no la voy a poder tramitar, porque no quiero que, que se enteren,

no?, a final de cuentas” (Alma, esposa de Francisco).

La persistencia de esta marca puede llevar a la red social del paciente a ocultar la
causa de su muerte, en un intento por preservar su recuerdo de una forma honorable, en
lugar de ser lastimado por la vergienza, la humillacion, el rumor. Ante los arreglos
funerarios, la red social se ve en la obligacién de dar a conocer de qué murid su ser querido,
y recurre a la estrategia de crear una version oficial, “muri6 de cancer”, que a la vista de los
demas, es presentada como una forma mas digna de morir, menos susceptible a la
devaluacion moral:

“Esta también la otra situacion también de mentir. De mentir porque, este, pues le
preguntan a uno, Yy, y de, por ejemplo, nadie sabia, no?, en la familia, o sea, la
demas familia, tios, tias, este y demas, no sabian que, que tenia, no? Entonces este,

ni sabian que habia estado enfermo. Entonces cuando, en el momento en que se les
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avisa, mi hermana les aviso eh, fallecio su esposo, ¢como de que, qué le paso, este,
tuvo un accidente?, o sea, cuestiones asi, no?, entonces yo hablé con mi familia
antes y le dije "yo voy a decir que murié de cancer en el estbmago, y la nifia va a
saber eso, que murio de cancer”. Entonces este, me dice, me dicen ellos, “hey, esta
bien, eh, no hay ningin problema, nosotros vamos a decir eso”. Eso fue lo que se les
dijo, en el trabajo también, algunos que son mis més allegados compafieros de
trabajo, este, fueron los que, este, eh, eh, yo les llamé para que nos acompafaran,

igual yo les comenté, este, eh, que, murié de cancer” (Alma, esposa de Francisco).
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Capitulo IX

Discusion

Beneficios del acceso al TAR

El objetivo del estudio ha sido conocer las narrativas construidas por pacientes con VIH
junto con miembros de su red social, en un momento histdrico donde se ha promovido el
acceso universal al TAR (Tratamiento Antirretroviral Altamente Supresivo). Dicho acceso
puede permitir que la infeccion por VIH se convierta en un padecimiento crénico y que los
pacientes junto con los miembros de su red social, logren re-significar la presencia de esta
enfermedad en sus vidas (Ezzy, 1998; Levy & Storeng, 2007).

En un primer momento, especificamente alrededor del acontecimiento del
diagnostico, se encontraron en los participantes reacciones similares a las identificadas en
los relatos pertenecientes a otros periodos historicos donde no se habia desarrollado el TAR
(década de los ochentas) o donde no habia acceso universal al mismo (década de los
noventas). Esto implica que en un primer momento, el diagndstico sigue siendo percibido
como una “sentencia de muerte”, en el sentido fisico y social, un acontecimiento tragico
que genera diversas reacciones, tales como tristeza, miedo, ira, dolor, angustia,
desesperanza, y que coloca a los pacientes y a los miembros de su red social en una
situacion de vulnerabilidad hacia el desarrollo de malestar emocional, definido en diversos
casos como “depresion”. Esta interpretacion inicial del diagndstico estd enmarcada por la
influencia de un conocimiento de sentido comun, que ha persistido a través de la historia de
la epidemia de VIH/sida en México, y que continta vinculando a este padecimiento con la
muerte, el miedo al “contagio” y la desviacion moral (Chong et al., 2007; Flores & De
Alba, 2006; Flores & Leyva, 2003). Una diferencia fundamental entre el VIH/sida y otros
padecimientos, como el cancer, es que si bien ambos se asocian a la muerte, la infeccion
por VIH también implica que el paciente pueda ser rechazado por el miedo al “contagio” y
por ser identificado como miembro de un grupo socialmente marginado que realiza
practicas culturalmente sancionadas, tales como el uso de drogas inyectables, el sexo con

personas del mismo sexo o el tener multiples parejas sexuales.
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Sin embargo, la infeccion por VIH puede ser re-significada cuando el paciente
acude inmediatamente a los servicios de salud tras el diagndstico. En los servicios de salud
el paciente puede acceder al tratamiento antirretroviral, o si aun no es tiempo de iniciarlo,
se pueden monitorear periodicamente los indicadores clinicos del avance de la infeccion
por VIH, como el conteo de celulas cd4 y la carga viral, para determinar el momento
oportuno de iniciar el tratamiento. Conforme el paciente junto con los miembros de su red
social, se empiezan a dar cuenta de que al apegarse al tratamiento y adoptar un estilo de
vida saludable se puede contener el avance de la infeccion y aplazar la aparicion de
infecciones oportunistas, se descubre que existe una distancia temporal entre el diagnostico
de VIH vy el sida, que el paciente puede estar asintomatico por amplios periodos de tiempo,
que puede continuar realizando sus actividades cotidianas en el hogar, en el trabajo o en la
comunidad y emerge la esperanza de que aumente el tiempo de sobrevida del paciente si se
mantienen los cuidados requeridos.

De esta manera, la experiencia directa con el padecimiento en la cotidianidad se
convierte en una oportunidad para renegociar el significado del VIH/sida en sus vidas,
especialmente cuando el paciente se mantiene bajo tratamiento y adopta un estilo de vida
saludable. En tales circunstancias los pacientes y los miembros de su red social pueden
normalizar la presencia de la infeccion por VIH, lo que significa que incluyen al
padecimiento como parte de su vida cotidiana, que a pesar de su presencia pueden
continuar con sus actividades diarias e incluso que perciben que se encuentran en una
situacion similar a las personas que afrontan otros padecimientos cronicos y requieren
adherirse a un tratamiento a largo plazo (Rehm & Franck, 2000). Cabe sefialar que la
normalizacion también implica la aceptacion del diagndstico y el reconocimiento de que
necesitan mantener los cuidados cotidianos y adherirse al tratamiento a fin de que el
padecimiento pueda seguir siendo controlado y no genere alteraciones en el cuerpo del
paciente, que afecten a la vez sus relaciones sociales en la familia, en el trabajo o en la
comunidad. Incluso puede considerarse al proceso de normalizacion como una estrategia
ante la ruptura provocada por el padecimiento en su vidas, que si bien no puede ser
completamente igual a la vida previa al diagnostico, la inclusion del tratamiento y de un
nuevo estilo de vida en la cotidianidad puede ayudar a que los cambios no sean tan

radicales y logren adaptarse a la vida con el padecimiento.
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En el estudio se encontré que tras haber iniciado el tratamiento antirretroviral o
incluso tras haber retornado a él, los pacientes y los miembros de sus redes sociales se
mantienen en el proceso de “salir adelante”, el cual representa la continuacion de los
cuidados cotidianos a través del tiempo para conservar la salud del paciente y seguir
normalizando la vida con la enfermedad, asi como el deseo de resistir las recaidas que
pueden aparecer conforme avanza el curso de la infeccion por VIH. “Salir adelante” no s6lo
significa mantener la esperanza de extender el tiempo de vida del paciente, sino que la
salud es considerada como una condicion requerida para seguir trabajando y sobreviviendo
econémicamente en un contexto marcado por las continuas crisis econdémicas y la
desigualdad social, asi como para seguir cuidando de los hijos y compartiendo la vida con
sus demas seres queridos. Sin duda este deseo de sobrevivir y luchar contra la enfermedad
se ha observado en otros periodos historicos donde no habia un tratamiento eficaz o donde
no habia acceso universal al tratamiento, no obstante, en esta Gltima década el acceso al
tratamiento se ha convertido en una politica de salud publica que permite re-significar la
vida con el padecimiento y que los pacientes puedan continuar con sus vidas productivas

por el mayor tiempo posible.

La persistencia del estigma y la discriminacion

Aunque el acceso universal al TAR ha generado beneficios importantes para los pacientes
con VIH, la persistencia del estigma y la discriminacion asociados al padecimiento
constituye una barrera para mejorar la calidad de vida de los pacientes con VIH. No se
perciben los niveles de estigma y discriminacién en nuestra sociedad que se observaban en
la década de los ochentas, ademas actualmente se cuentan con mas mecanismos
institucionales para la proteccién de los derechos humanos de los pacientes, sin embargo, el
estigma persiste, quizd de manera mas silenciosa, méas invisible, mas politicamente
correcta, pero persiste.

En distintos puntos de las trayectorias de los relatos se identificaron multiples
formas en que se manifiesta el estigma asociado al VIH/sida. A excepcion de los pacientes
gue asumian una orientacion homosexual, y que se han asociado a este padecimiento

debido al estigma previo relacionado con su sexualidad, los demas pacientes y sus parejas
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no percibian la posibilidad de haberse infectado, lo cual se considera que se debe al hecho
de que no se identifican como miembros de “grupos de riesgo”, y por lo tanto, no perciben
que puedan adquirir el VIH porque asumen que es algo que le ocurre a los “otros”, lo cual
se ha encontrado en estudios previos (Flores & De Alba, 2003; Flores & Leyva, 2006).

Ademas de influir en la percepcion de riesgo de contraer el VIH, lo cual también
restringe la realizacion oportuna de pruebas de VIH, el estigma asociado al VIH favorece el
retraso en el diagnostico del VIH. En algunos casos se observo que el paciente, al no ser
identificado por el personal de salud como miembro de “grupos de riesgo”, ni al percibirse
a si mismo en riesgo por no pertenecer a dichos grupos, a ninguno se le ocurria la
posibilidad de que estuviera infectado, lo cual contribuia a que se deteriorara su estado de
salud y que continuara deambulando en busca del diagndstico. A esta situacion se le ha
denominado estigma simbolico, que consiste en la vinculacion del VIH/sida con ciertos
grupos sociales, y se ha identificado previamente en los prestadores de servicios de salud
(Infante et al., 2006).

Otra manera en que afectaba el estigma asociado al VIH la obtenciéon de un
diagnostico oportuno, ocurria cuando la persona se percibia en riesgo, pero temia realizarse
la prueba de VIH por el miedo a recibir una “sentencia de muerte” y no saber como afrontar
la noticia. Cabe sefialar que el diagndstico también se retrasaba en algunos casos por falta
de capacitacion en el personal de salud para la deteccion del VIH o en la falta de acceso a
clinicas especializadas en VIH/sida.

Como se mencion6 en el apartado anterior, el diagnéstico de VIH suele vivirse
como un acontecimiento tragico que se interpreta de acuerdo al conocimiento de sentido
comun acerca del VIH/sida que circula en nuestro contexto sociocultural y que legitima
procesos sociales de estigma y discriminacion hacia los pacientes. En un primer momento
el diagnostico es considerado como una “sentencia de muerte”, tanto en un sentido fisico
como social, que afecta emocionalmente a los pacientes y a los miembros de su red social a
quienes les comparte la noticia. Este momento coloca especialmente a los pacientes en una
situacion de vulnerabilidad hacia problemas de salud mental, como depresion, ansiedad o
consumo de alcohol o drogas, ademas de que puede favorecer reacciones como la negacion
del padecimiento ante el impacto emocional que genera el diagnostico. La presencia de

malestar emocional puede afectar la aceptacion del diagnostico y retrasar el inicio del
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tratamiento, ademas de que su persistencia se ha vinculado con patrones de no-adherencia a
largo plazo (Murphy et al., 2004).

Tras el diagnostico, el estigma asociado al VIH/sida puede limitar la posibilidad de
que el paciente revele su padecimiento a miembros de su red social y obtenga el apoyo
emocional requerido en tales circunstancias. Las dificultades para revelar por la
anticipacion del rechazo o la verglienza provocada por el diagndstico, obligan al paciente a
que seleccione a los miembros de su red social con quienes compartira el diagndstico en
funcién de la confianza y la intimidad del vinculo, lo cual puede realizarse inmediatamente
después del diagndstico y/o gradualmente. Cabe sefialar que los pacientes se encontraran en
mayor vulnerabilidad a sufrir problemas de salud mental y aceptar el diagnostico cuando no
cuentan con el apoyo emocional de su red por no revelar el diagndstico, y sobre todo,
cuando tampoco acuden a grupos de apoyo o terapia individual para afrontar la crisis
suscitada por la notificacion del VIH.

Tal como se ha identificado en relatos de las décadas de los ochentas y de los
noventas, a través del curso de la infeccidn por VIH los pacientes emplean estrategias para
evitar ser discriminados en sus relaciones de pareja, en su familia, en el trabajo o en la
comunidad. En la mayoria de los casos, los pacientes y los miembros de sus redes sociales
solian utilizar estrategias que han sido denominadas como mantenimiento del secreto
(Scambler, 1990), que consisten en ocultar su padecimiento o en hacerlo pasar por otro,
como el cancer. En algunos casos, los pacientes ademas desarrollaban estrategias de control
del estigma o de personalizacion del significado del VIH (Stanley, 1999), donde lograban
re-significar el padecimiento como una oportunidad para la transformacion personal, la
adopcion de un estilo de vida saludable o apoyar a otros pacientes con VIH (Levy &
Storeng, 2007), lo que permite cuestionar los estereotipos e imagenes acerca de las
personas que viven con VIH. Parece que el ocultamiento del diagnéstico se convierte en
una estrategia pragmatica para resistir la discriminacion en un contexto social donde se
perciben vulnerables, estrategia que también permite normalizar la vida con el
padecimiento al impedir que sufran rechazo o discriminacion, y cuya utilizacion no
necesariamente implica la presencia de problemas de salud mental o de una autoimagen

negativa por vivir con VIH.
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Se confirma lo sefialado por Lara (2006) respecto a que en los periodos
asintomaticos existe una mayor estigmatizacion imaginada ante la cual se emplean las
estrategias para encubrir el padecimiento. Sin embargo, cuando la enfermedad se vuelve
visible, el paciente con VIH se vuelve mas vulnerable a ser discriminado. En el estudio,
esto se observo en el transito de las clinicas especializadas en VIH/sida, donde existen
politicas de no-discriminacion, hacia hospitales de tercer nivel cuando el paciente ha
desarrollado el sida y su estado de salud se ha deteriorado. En estos espacios, puede ser
vulnerable a la negacion de la atencion, debido al estigma instrumental en los prestadores
de servicios de salud (Infante et al., 2006).

Finalmente, se observo la manera en que el estigma asociado al VIH/sida esta
presente atn después de la muerte del paciente. No solo se manifiesta en el ocultamiento de
la causa del fallecimiento ante familiares, amistades o compafieros de trabajo, sino que
también puede obstaculizar la realizacion de tramites, como la cancelacion de contratos o el
acceso a pensiones por viudez. Esto representa una diferencia fundamental en comparacion
con otros padecimientos cronicos, y es un tema que requiere abordarse en el manejo del
duelo en las redes sociales de los pacientes, ya que continla generando malestar y puede

afectar su recuperacion emocional.

Formas de posicionarse ante el padecimiento

El analisis holistico o formal de las narrativas permitié identificar diferencias entre las
trayectorias de los diversos relatos, que al mismo tiempo implican diferencias en el sentido
que se otorga a la vida con el padecimiento. En algunos relatos se encontraron trayectorias
progresivas (Gergen, 1996), donde los pacientes y los miembros de sus redes sociales
tendian a evaluar positivamente la sucesién de acontecimientos que ocurren en el relato.
Parte de estos relatos se denominaron “de busqueda” (Frank, 1995), y enfatizaban la
manera en que tras el diagnostico, los pacientes iniciaban el TAR y acudian a servicios de
atencion psicoldgica que favorecian su recuperacién emocional, también promovida por el
acompafamiento y apoyo brindado por su red social. Posteriormente, los pacientes
lograban aceptar al padecimiento como parte de su vida cotidiana, normalizarlo y continuar

trabajando y cumpliendo sus roles familiares. Sin embargo, la caracteristica principal de
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estos relatos, elaborados por redes sociales de pacientes que acudian a grupos de auto-
apoyo 0 que eran activistas, es que trataban de mostrar la manera en que la aparicion de la
infeccion por VIH habia generado una transformacion personal o habia motivado a los
pacientes a participar en la prevencion y atencion del VIH. Otro tipo de relato progresivo,
denominado de “restitucion” (Frank, 1995), hacia un menor énfasis en la recuperacion
emocional o la transformacion personal, y subrayaba la forma en que el inicio y la
continuidad del tratamiento habian generado una recuperacion de la salud fisica que le
permitia al paciente continuar con sus actividades diarias y a la red social normalizar la
vida con el padecimiento.

Al comparar los relatos progresivos del presente estudio con los pertenecientes a los
relatos progresivos de décadas anteriores, se identifican algunos elementos presentes en
este tipo de relatos, como el acceso al tratamiento, la aceptacion del diagnostico, el inicio
del tratamiento y su continuacion, el seguir trabajando, contar con el apoyo de miembros de
la red social, asi como ser activista o acudir a servicios de atencién psicolégica como los
grupos de apoyo. Son relatos donde el paciente muestra una recuperacién emocional tras el
diagnostico, donde logra re-significar la vida con la infeccion por VIH y asumir un
afrontamiento activo de su padecimiento. En la forma de narrar se observa el uso de
metéforas, del humor, el reconocimiento del dolor y la tristeza, ademé&s de que generan un
sentido de esperanza en el oyente de que continuaran afrontando de forma efectiva el
padecimiento.

También se identificaron relatos denominados regresivos (Gergen, 1996), que eran
historias donde los pacientes no habian logrado recuperarse emocionalmente del
diagndstico, y el inicio y la continuidad del tratamiento se veian afectados por la negacion,
el consumo de alcohol y/o drogas, o la presencia de malestar emocional que no habia sido
atendido. Se trata de relatos tragicos, donde el paciente no acepta el padecimiento ni asume
un afrontamiento activo del mismo, a pesar de contar con el apoyo de la red social. En
contraste con los relatos progresivos, se detectan dificultades para normalizar la vida con el
padecimiento y se observan las consecuencias negativas de no mantenerse en tratamiento,
sobre el estado de salud del paciente. Tal como se encontrd en relatos regresivos
pertenecientes a décadas anteriores, algunos elementos presentes en este tipo de relatos son

experiencias de discriminacion, la presencia de malestar emocional y estrategias negativas
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de afrontamiento que limitan el inicio o la continuidad del tratamiento, asi como el
deterioro de la salud del paciente. Puede esperarse que cuando el paciente se encuentre en
la fase terminal o ante una severa recaida, los relatos tengan un caracter regresivo, en
comparacion con aquellos relatos construidos cuando el paciente se encuentra asintomatico
y estable en términos emocionales. Los relatos regresivos son los relatos mas dolorosos, los
mas dificiles de escuchar porque generan tristeza, enojo, angustia; son narrativas del
sufrimiento y la vulnerabilidad, donde se torna urgente una intervencion integral para la
recuperacion fisica y emocional del paciente, asi como brindar contencién y apoyo a su red
social.

Otro tipo de relatos encontrados fueron denominados “estables” (Gergen, 1996). En
tales relatos podian coexistir periodos de evaluacion negativa como positiva, pero al final se
trataba de relatos mas equilibrados que no tenian el tono épico de los relatos progresivos ni
el tono tragico de los relatos regresivos. En estos relatos, tras el diagnostico, podian iniciar
inmediatamente el tratamiento, aplazarlo o incluso dejar de adherirse tras haberlo iniciado,
pero finalmente lograban mantenerse bajo tratamiento, continuar los cuidados con el apoyo
de su red social y normalizar el padecimiento en la cotidianidad. Sin embargo, habia dos
diferencias importantes con los relatos progresivos: la primera es que no subrayaban una
transformacion personal o una conversion como activista, es decir, que no re-significan la
presencia del VIH en sus vidas mas alld de su normalizacion; y la segunda es que habia
situaciones en el momento actual que les impedian sentir que tenian una vida positiva a
pesar del VIH, tales como la presencia de malestar emocional, una incapacidad o estar
atravesando por una recaida, asi como lidiar con la precariedad econémica. Cabe mencionar
que en estos casos el paciente no recibia un tratamiento integral que incluyera la atencion
psicolégica. También se detectaron diferencias respecto a la forma de narrar, ya que no son
tan esperanzadores como los relatos progresivos ni pesimistas como los regresivos, son
relatos menos comprometidos emocionalmente, mas sobrios, donde si bien los pacientes
buscan convertirse en agentes activos en el afrontamiento de su padecimiento, existen
diversos factores contextuales, psicoldgicos o fisicos que en este momento especifico del
curso de la infeccidn les impiden llegar a un punto de adaptacion éptima.

Finalmente, es preciso sefialar que a través de los distintos tipos de narrativas, se

identificaba la presencia del estigma asociado al VIH, influyendo en aspectos como el
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retraso del diagnostico, las reacciones emocionales ante el mismo, la revelacion del
diagndstico a la red social, y el desarrollo de estrategias de ocultamiento. Ademas, si bien
en los tres tipos de narrativas los pacientes podian contar con el apoyo de miembros de su
red social, los limites de este apoyo se encontraban en los relatos regresivos, donde el
paciente no queria acudir a los servicios de salud o habia dejado el tratamiento, y los
miembros de su red social no lograban que se atendiera. En tales situaciones se impide la
posibilidad de normalizar el padecimiento y se genera angustia en la red social hacia el

agravamiento de la salud del paciente.

El proceso de convertirse en “paciente”

A través del analisis categorico de las narrativas se identificaron distintas etapas por las que
transitan el paciente y los miembros de la red social a través del curso del padecimiento. A
diferencia de las etapas generales establecidas por Rolland (2000) para caracterizar a los
padecimientos cronicos, en el estudio se identificaron las fases o el pasaje que realizan los
pacientes y sus redes sociales, especialmente hasta la fase cronica, que son especificas para
la infeccidn por VIH y que emergen de la perspectiva de los propios afectados.

Desde el modelo de Rolland (2000), este pasaje comienza con la fase inicial, que se
caracteriza por la aparicién de sintomas y el diagnostico del padecimiento crénico. Desde la
perspectiva de los participantes, la primera fase denominada “Aparicion del VIH” es
similar a la sefialada por Rolland (2000) en el sentido de que implica la aparicion de signos
y sintomas, el proceso de diagnostico y la movilizacién de la red social para el apoyo del
paciente. Sin embargo, la perspectiva de los participantes permite dar cuenta del retraso del
diagnostico debido a factores sociales propios de la infeccién por VIH, es decir, la manera
en que el estigma asociado al VIH limita la realizacion de la prueba por temor a recibir una
“sentencia de muerte” o por no ser identificado como miembro de un “grupo de riesgo”.
Por otro lado, también se observa como la falta de acceso a servicios especializados en
VIH/sida e incluso la falta de capacitacion para el diagnostico en el personal de salud, son
aspectos que retrasan el diagndstico y favorecen que el paciente “deambule” en su
busqueda. Ademas, la etapa construida desde la perspectiva de los participantes, favorece

que se tomen en cuenta las implicaciones del conocimiento de sentido comun acerca del
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VIH/sida en la interpretacion del diagndstico, en las reacciones emocionales ante él, asi
como la forma en que el estigma puede obstaculizar la revelacion del diagndstico a los
miembros de la red social y la obtencion de apoyo emocional para manejar la crisis de
sentido generada por la llegada de la infeccién por VIH.

Aunque el hallazgo fundamental se encuentra en el transito de esta fase inicial hacia
la fase cronica. Dicho transito se encuentra enmarcado por el proceso de recuperacion
emocional de la persona con VIH tras el diagndstico, a fin de convertirse propiamente en
paciente con VIH. Por ello es importante que tras el diagndstico, la persona cuente con el
acompariamiento de su red social informal, asi como con el apoyo de los servicios de salud
0 de organizaciones no gubernamentales, especialmente a través de los servicios de
atencion psicoldgica; para que la persona logre asimilar la ruptura que provoca el
diagnostico en su identidad, en sus relaciones sociales y en su vida cotidiana, y de esta
manera acepte la infeccion por VIH como una situacién con la que tendra que lidiar por el
resto de su vida. La aceptacion del padecimiento ayudara a que la persona reconozca su
necesidad de atenderse, de acudir a los servicios de salud para monitorear sus indicadores
clinicos, para que inicie el tratamiento en el momento adecuado y adopte en su vida
cotidiana un estilo de vida que promueva su salud. De esta manera, la persona con VIH se
convierte en paciente cuando acepta que tiene una condicion médica que puede amenazar
su vida si no se atiende y acude a los servicios de salud para iniciar el tratamiento y
mantener en su vida cotidiana los nuevos cuidados que requiere debido al padecimiento.

El inicio inmediato del tratamiento (o de la relacidn con los servicios de salud si aun
no es tiempo de iniciarlo) se convierte de esta forma en una condicién inicial que puede
facilitar el transito del paciente y de su red social a través del curso del padecimiento. Para
ello es indispensable la resolucion de la crisis de sentido suscitada por el diagnostico, lo
cual puede promoverse a partir del acompafiamiento de la red social informal y el apoyo
psicologico de las redes formales que incluyen a los servicios de salud y a las
organizaciones no gubernamentales. El inicio oportuno del tratamiento y su continuidad,
permitiran al paciente y a su red social normalizar al padecimiento en su vida cotidiana, lo
cual implica que integren los cuidados como parte de las rutinas, que se puedan continuar
con las actividades realizadas en espacios como el trabajo o el hogar, que se perciba a la

infeccion por VIH como otro padecimiento crénico mas y que emerja la esperanza de que
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el paciente pueda extender su tiempo de vida y aplazar la aparicion de infecciones
oportunistas.

No obstante, el inicio del tratamiento puede ser aplazado por el deseo de olvidarse o
negar el padecimiento, el temor a ser discriminado en los servicios de salud o la presencia
de malestar emocional al que los participantes solian referirse como “depresion”. Si este
malestar persiste puede afectar durante esta fase cronica la adherencia del tratamiento
cuando la persona deja de tomar el medicamento o incluso lo abandona por el consumo de
alcohol y/o drogas, que puede considerarse como una manifestacion externalizada de dicho
malestar. Estas situaciones no siempre pueden ser manejadas por la red social y si persisten
pueden poner en riesgo la salud del paciente, pues en ausencia de una intervencion
psicoldgica para regresarlo a la senda del tratamiento, suele regresar a los servicios de salud
ante una severa recaida o tras haber llegado a una fase avanzada de la infeccién, cuando
existen menos posibilidades de recuperacion.

Sin embargo, cuando el paciente logra iniciar inmediatamente el tratamiento, o
retornar al mismo en un momento oportuno, puede embarcarse en el proceso denominado
“salir adelante”, que consiste en la continuidad del tratamiento, de los cuidados y de un
estilo de vida saludable, a fin de normalizar la vida con el padecimiento y continuar con los
proyectos vitales, que no tienen que ver Unicamente con el mantenimiento de la salud, sino
con el cuidado de los seres queridos y seguir trabajando para sobrevivir econémicamente.
Si bien en estas circunstancias, sobre todo en periodos asintomaticos, emerge la esperanza
de que el paciente extienda su tiempo de vida, e incluso se puede crear un nuevo sentido al
padecimiento en comparacion con el momento del diagndstico, vivir con VIH en la fase
cronica implica también vivir con la angustia de la recaida que recuerda el avance de la
infeccion, los limites del tratamiento y la muerte silenciada. Al mismo tiempo, vivir con
VIH se convierte en aprender a vivir en medio de la dialéctica entre caer y levantarse, entre
salir adelante o dejarse vencer, y por ello contar con una atencién integral, que otorgue una
mayor importancia a la salud mental, no sélo puede ayudar a asimilar el diagnostico y que
la persona con VIH se convierta en paciente, sino también a que el paciente junto con su
red social, aprendan a lidiar con el malestar provocado por las recaidas, por el avance

inevitable de la infeccion y la angustia de vivir hacia la muerte.

186



Antes de continuar con algunas reflexiones sobre el proceso de investigacion y

generar propuestas para la atencién integral de los pacientes con VIH, es importante

puntualizar algunos hallazgos que emergen a partir del presente estudio:

El acceso universal al TAR no s6lo ha permitido el aumento del tiempo de
sobrevida de los pacientes y el aplazamiento de la aparicién de infecciones
oportunistas, sino que los pacientes y los miembros de su red social puedan
normalizar la presencia del padecimiento en su vida cotidiana, que continden
trabajando y desempefiando sus roles sociales, ademas de mantener sus proyectos de
vida.

Sin embargo, el acceso al tratamiento es insuficiente si la persona que vive con VIH
no acude a los servicios de salud ni se mantiene bajo tratamiento. Para ello es
fundamental promover un proceso de recuperacion emocional que facilite su
conversion en paciente, lo cual requiere de la participacion de las redes sociales
informales y de servicios de salud que brinden una atencidn integral que tome en
cuenta el ambito de la salud mental, especialmente en el manejo de la crisis
generada por el diagndstico y otros eventos criticos que ocurren durante el curso del
padecimiento relacionados con el avance de la infeccion por VIH.

Se identificaron diversas formas de posicionarse ante el padecimiento, que varian en
funcion de la recuperacion emocional del paciente, su estado de salud y la
continuacién del tratamiento. Existen relatos “progresivos”, que dan cuenta de la
transformacion personal de los pacientes durante el curso del padecimiento
(especialmente en pacientes que acudian a grupos de auto-apoyo o eran activistas) o
que enfatizan la recuperacion de la salud fisica tras haber iniciado el TAR. Estos
relatos eran construidos por redes sociales informales donde los pacientes tenian
acceso al tratamiento, habian aceptado el diagnostico, y habian decidido iniciar y
mantenerse bajo tratamiento. También eran pacientes que seguian trabajando,
contaban con el apoyo de los miembros de su red social y habian acudido a
servicios de atencion psicoldgica en busca de una recuperacion emocional tras el
diagnostico. En estos relatos se encuentra una re-significacion de la presencia del

VIH en sus vidas y un afrontamiento activo del padecimiento.
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También se identificaron relatos “estables” que no enfatizaban esta transformacion
personal aunque los pacientes también se mantenian bajo tratamiento y lograban
normalizar el padecimiento en la cotidianidad. En estos relatos existian situaciones
que les impedian otorgar un sentido positivo a la vida con el VIH, como la presencia
de malestar emocional, una incapacidad, atravesar por una recaida, asi como lidiar
con la precariedad econOmica. Otros relatos, denominados “regresivos”, se
encontraron en condiciones de deterioro fisico del paciente, donde habian sufridos
experiencias de discriminacion y sobre todo cuando habian existido dificultades
para iniciar o mantenerse bajo tratamiento que repercutian en la salud del paciente.
Cabe sefialar, la importancia del estado de salud en el sentido que se otorga al
padecimiento, ya que se espera que cuando los pacientes se encuentren ante una
severa recaida o en la fase terminal, sus relatos tengan un caracter mas regresivo en
comparacion con los relatos donde los pacientes se encuentran asintomaticos, su
vida cotidiana no sufre cambios dramaéticos y se encuentran estables en términos
emocionales.

Los procesos sociales de estigma y discriminacion asociados al VIH/sida estan
presentes en diferentes fases del pasaje que realizan los pacientes y sus redes
sociales informales a través del curso del padecimiento. En primer lugar, limitan la
obtencion de un diagnostico oportuno, tanto por el temor a recibir una “sentencia de
muerte” o por el hecho de no ser identificados como miembros de un “grupo de
riesgo”. Cabe agregar, que la falta de acceso a servicios especializados en VIH/sida
y la falta de capacitacién para el diagndéstico en el personal de salud, tanto en el
ambito pablico como privado, son otros aspectos que retrasan el diagnostico.

Estos procesos sociales de estigma y discriminacién se sostienen a partir de un
conocimiento de sentido comUn que a través de las décadas continda vinculando al
VIH/sida con la muerte, el miedo al “contagio” y la desviacion moral, y que influye
en la interpretacion inicial del diagnoéstico, en las reacciones emocionales hacia el
mismo, asi como en el proceso de revelar el diagndstico a la red social y obtener
apoyo emocional para manejar la crisis de sentido o la ruptura provocada por la

aparicion del VIH.
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e Durante la etapa cronica el estigma se manifiesta principalmente mediante el
ocultamiento del padecimiento, y los pacientes se vuelven mas vulnerables a la
discriminacion conforme aparecen las enfermedades y el padecimiento se torna
visible, como se identific6 en los servicios de salud. Esto parece una diferencia
fundamental con otros padecimientos cronicos, que también se observa tras la
muerte del paciente, en el ocultamiento de la causa del fallecimiento o las
dificultades para la realizacion de tramites, aspectos que pueden afectar el proceso
de duelo y la recuperacion emocional de la red social tras la pérdida del paciente.

Reflexion sobre el proceso de investigacion

Cuando inicié el proyecto de investigacion no era parte de una institucion que trabajara con
pacientes con VIH o miembros de su red social, tampoco habia conocido 0 mantenido una
relacién cercana con una persona con VIH. Por ello mi llegada a organizaciones no
gubernamentales o0 a los CAPASITS, se dio como una especie de visitante, un extrafio, que
era desconocido para tales instituciones y los usuarios de las mismas. Cuando me
presentaba con los pacientes y sus familiares o parejas, sentia una especie de vergiienza al
principio, porque me sentia como un intruso en sus vidas, alguien que deseaba escuchar sus
historias sin poder compartir la suya, y ademas sentia el compromiso de no so6lo ser un
testigo empaético de sus relatos, sino de hacer algo con ellos, desde el mostrar a otros su
postura ante el padecimiento y como se puede lidiar con ella, hasta el identificar situaciones
problematicas ante las cuales se pueden desarrollar estrategias de intervencion.

Antes de entrevistarlos, anticipaba relatos terribles, donde el deterioro provocado
por la enfermedad causara demasiado dolor y tristeza, o donde la discriminacion afectara
continuamente su vida cotidiana, sobre todo tomando en cuenta lo que habia escuchado en
mi contexto cultural acerca de la infeccion por VIH o los testimonios que habia leido
anteriormente. Si bien me relataron algunos de estos eventos, que me generaron tristeza,
angustia, coraje e indignacion, también en diversos relatos me encontré con personas que
desafiaban mis ideas pre-concebidas acerca del vivir con la infeccion por VIH. Eran
personas que trataban de continuar con su vida, de erradicar la diferencia respecto a otros

tipos de pacientes cronicos, en general no querian presentarse como héroes por el hecho de
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tener que lidiar todos los dias con un padecimiento incurable y estigmatizado en nuestro
contexto cultural, y a pesar de que en el momento de la entrevista sentian que tenian una
buena salud y que habian retomado su vida, eso no implicaba que el dolor se hubiera
cicatrizado completamente o que no temieran al avance de la infeccion.

Una de las limitaciones de realizar exclusivamente entrevistas conjuntas es el hecho
de que existen temas que muchas veces solo se pueden abordar en privado, como la
sexualidad, o hay temas que pueden ser evitados por los mismos pacientes y sus redes
sociales, como ahondar en la causa de la infeccion y su relacion con un estilo de vida
previo, sobre todo porque es un tema que tiene una implicacion moral, y que muchas veces,
puede convertirse en un asunto del que ya no se trata de hablar, pero que se mantiene sin
resolver, un asunto que si se abre se teme que aparezcan de nuevo el resentimiento, el
coraje, la culpa, y se manifiestan cotidianamente a través de conflictos continuos,
distanciamiento, la evitacion de las relaciones sexuales, todos ellos sobre todo en el ambito
de la pareja. Sin embargo, quizd una de las ventajas de las entrevistas conjuntas es que
permiten escuchar las voces de los diversos miembros involucrados en el apoyo del
paciente, comunicar afectos que antes no se habian comunicado, identificar distintas
posturas o percepciones acerca del padecimiento, refrendar compromisos de apoyo entre los
miembros de la red, asi como identificar posibles conflictos entre los miembros de la red
que puedan afectar el cuidado del paciente, desde el hecho de observar quién acude y quién
no, quién habla y quién no, o las disputas evidentes en la interaccion.

En la mayor parte de las entrevistas, eran los pacientes quienes solian asumir un rol
protagdnico en el momento de relatar, mientras que los miembros de la red social extendian
su relato, aclaraban su perspectiva sobre ciertos eventos o confirmaban lo que decia el
paciente. Senti que los mismos miembros de la red daban un papel protagonico al paciente
al considerar que era quien sufria con el virus en su propio cuerpo y habia padecido las
enfermedades, pero ademas senti que el rol protagonico era un reflejo de que los pacientes
trataban de participar activamente en su cuidado y que continuaban trabajando,
participando en la vida familiar o en sus actividades cotidianas, de manera que el acto de
narrar por parte del paciente también podria implicar un sentido de agencia o de busqueda
de control activo del padecimiento. En cambio, cuando los miembros de la red social

asumian una mayor participacion en el acto de relatar, me parecié que era un reflejo tanto
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de que el paciente asumia un papel mas pasivo, que estaba lidiando con un malestar
emocional o con una enfermedad que le provocaba dolor y cansancio. Sin embargo,
también cabe aclarar que el acto de narrar a la vez implica una diferencia de poder, en el
sentido de que la persona que narra es quien impone su definicion acerca de la experiencia
con la enfermedad, ante lo cual los demas pueden asentir o confirmar en silencio, pero en
ausencia de entrevistas individuales, es dificil conocer la presencia de otras posturas si éstas
son silenciadas por los demas participantes para evitar conflictos.

Algo que me llamé la atencion es que entre los miembros de la red social que
acompariaron a los pacientes en las entrevistas, la mayoria fueron mujeres, tanto esposas,
como madres, hijas o hermanas. Me parece que al igual que en otras enfermedades
cronicas, y en otros asuntos de la vida, siguen siendo las mujeres quienes se encargan del
cuidado de los otros, tanto en un sentido instrumental como afectivo y econémico, y esto
las sitia en una posicion de vulnerabilidad sobre todo en etapas avanzadas de la infeccion
cuando pueden sobrecargarse por las demandas de cuidado del paciente y la resonancia
emocional del cuidado. Esto implica la necesidad de generar estrategias para promover la
participacion de todos en el cuidado del paciente, pero también de remunerar los cuidados
provistos por las mujeres dentro de las redes, quienes brindan servicios sociales gratuitos
que no son tomados suficientemente en cuenta por parte del estado.

Finalmente, un punto que me interesa sefialar es la importancia del tono afectivo de
la entrevista para interpretar los relatos del paciente y de su red social. Habia relatos donde
los pacientes y los miembros de su red social podian compartir tanto emociones dolorosas
que les provocaran llanto, como utilizar el humor e incluso elaborar metéaforas acerca de su
experiencia, ademas de que no existia gran preocupacion acerca del tiempo de la entrevista,
y en general la entrevista se desarrollé tranquilamente y en cordialidad. Por otro lado, habia
relatos que generaban mayor tristeza e incluso enojo, donde se narraban el deterioro de la
salud del paciente o experiencias de maltrato en los servicios de salud. Pero también habia
relatos, donde el tono era mucho més plano, mas breves, habia mayor preocupacion por el
tiempo, y no se ampliaba la narracién de la experiencia. Si bien me parecié que estas
diferencias podian deberse tanto al contexto en que se realiz6 la entrevista como a la
relacién que establecia con los pacientes y sus redes sociales, la apertura a narrar, la

amplitud de los afectos y el uso de recursos como el humor y las metaforas, me parece que
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pueden ser indicadores de la recuperacion emocional de los pacientes y la forma en que se
relacionaban con su padecimiento. Ademas, durante la entrevista habia momentos
afectivamente mas intensos que otros, en contraste con los momentos de iniciar el
tratamiento y normalizar la vida con el padecimiento, momentos como el proceso de
diagnostico, la aparicion de enfermedades o recaidas, las experiencias de discriminacion,
asi como el aplazamiento o abandono del tratamiento por la presencia de malestar
emocional, se caracterizaron por tener una mayor resonancia afectiva en los participantes y

en mi.

Una propuesta hacia la atencion integral

Ademas de que nos permiten comprender el sentido otorgado por los pacientes y los
miembros de sus redes sociales a los acontecimientos relacionados con el curso de la
enfermedad, las narrativas constituyen una herramienta para identificar puntos criticos en
las trayectorias de los relatos donde es importante intervenir, asi como para construir una
propuesta de atencién integral que retome la perspectiva de quienes viven cotidianamente
con el padecimiento.

En primer lugar es fundamental abordar la problematica del retraso en el
diagnostico. Una parte de esta problematica esta relacionada con el estigma asociado al
VIH/sida, que limita que las personas se perciban en riesgo si no pertenecen a ciertos
grupos sociales, lo cual contribuye a que no se protejan y que no se realicen pruebas
periddicamente para detectar la presencia del VIH. En este aspecto es necesario continuar
con campafias de prevencion de VIH dirigidas a distintos grupos epidemioldgicos, a fin de
que se pueda personalizar el riesgo y no se considere que solo los “otros” son vulnerables a
contraer el VIH. Cabe sefialar que estas campafias que promueven el autocuidado en
términos de salud sexual a traves del uso del condon, también requieren considerar el
desarrollo de pruebas periddicas de VIH como parte del autocuidado, sefialando las
condiciones en que una persona puede estar en riesgo de contraerlo.

Especial atencion merece el estigma simbolico en el personal de salud, que puede
impedir que consideren que el paciente se encuentra en riesgo del VIH si no pertenece a

grupos socialmente marginados. Por ello se requiere desarrollar intervenciones
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psicosociales para reducir el estigma simbdlico, especificamente en el personal de salud de
las clinicas de atencion primaria, quienes suelen establecer el contacto inicial con los
pacientes y pueden canalizarlos oportunamente a una clinica especializada en VIH/sida.

Ademas de estas medidas puntuales, me parece que la problematica del estigma
asociado al VIH/sida requiere un abordaje mas intensivo a través de las politicas publicas
de salud, pues ademas de influir en el retraso del diagndstico y en el temor a realizarse la
prueba al anticipar una posible “sentencia de muerte”, la forma en que se interpreta este
padecimiento en nuestro contexto cultural configura las reacciones ante el diagnostico,
puede favorecer la emergencia de problemas de salud mental y disminuir la red social del
paciente al no revelar su diagnéstico ni solicitar apoyo por el temor a ser discriminado.
Ante este panorama, es fundamental que la intervencion se oriente a la reconstruccion del
conocimiento social acerca del VIH/sida, y por ello no s6lo se requiere intervenir en los
servicios de salud, sino realizar intervenciones en multiples espacios como las escuelas, las
comunidades, los lugares de trabajo, los medios de comunicacién. Considero que dichas
intervenciones deben estar orientadas a la modificacién de la imagen acerca del VIH/sida y
de las personas que lo padecen, y que pueden apoyarse en la forma en que el acceso al TAR
ha permitido que la infeccion por VIH se convierta en un padecimiento cronico y que los
pacientes puedan continuar trabajando, manteniendo sus relaciones sociales y normalizar la
vida con el padecimiento. Entre este tipo de intervenciones se encuentran las camparias
masivas en medios electronicos o a través de carteles, la elaboracion de textos con
testimonios e historias personales, las exposiciones artisticas, asi como también la
realizacion de talleres o platicas informativas.

En complemento con la modificacion de la imagen del VIH/sida, se requiere
combatir al estigma y la discriminacion a través de la denuncia continua de cualquier
violacion a los derechos humanos de los pacientes y promover que los mecanismos
institucionales continden protegiendo sus derechos. Para ello se requiere implementar un
indice de estigma que permita observar a nivel nacional el grado en que persiste el estigma
y la discriminacién, asi como las diferencias entre los estados de la republica, a fin de
detectar condiciones contextuales que agravan la vulnerabilidad de los pacientes hacia la
violacion de sus derechos humanos. Por otro lado, se sugiere que se establezcan

mecanismos para facilitar las quejas de violaciones de derechos humanos dentro de los
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CAPASITS, como se ha iniciado en el Distrito Federal, pero sobre todo se requiere la
presencia de mddulos de atencién en los servicios de salud publicos donde los pacientes
puedan denunciar alguna forma de maltrato o discriminacion, con la intencion de asegurar
un trato digno para los pacientes con VIH/sida y con otros padecimientos cronicos, pero
también de mejorar la calidad de la atencion.

Sin embargo, el combate al estigma y la discriminacion asociados al VIH/sida no
solo radica en la transformacion de sus significados culturales, en la modificacion de su
imagen en la sociedad o en la denuncia de sus consecuencias en diversos ambitos, pues es
necesario recordar que los procesos sociales de estigma y discriminacién son al mismo
tiempo mecanismos que legitiman y promueven la exclusion y la desigualdad social. Se
debe tener en cuenta que no todos los pacientes con VIH/sida se encuentran en la misma
situacion de vulnerabilidad ante la discriminacidn, y que ésta variara de acuerdo al género,
orientacion sexual, clase social, grupo étnico, region geogréafica o nivel educativo. Por esta
razén, la lucha contra el estigma y la discriminacién asociados al VIH/sida también implica
la busqueda de una transformacion social y econémica para disminuir la desigualdad social,
proceso a largo plazo que obviamente rebasa el ambito de la psicologia, pero que debe
promoverse puesto que constituye una raiz comin de multiples problematicas sociales que
incluyen al VIH/sida.

Las propuestas anteriores han estado principalmente relacionadas con la necesidad
de construir intervenciones y disefiar politicas publicas para reducir el estigma y la
discriminacion asociados al VIH/sida, una implicacion social del padecimiento presente en
los relatos y que impacta en la calidad de vida de los pacientes. A partir de este momento,
las propuestas estdn encaminadas a un contexto local més especifico, los CAPASITS, y se
enfocan a los servicios de atencion psicoldgica que requieren los pacientes junto con los
miembros de su red social.

Me parece que los servicios de atencion psicoldgica requieren estructurarse de
acuerdo al curso del padecimiento, puesto que las intervenciones psicosociales deben
atender los momentos criticos que aparecen dentro de la trayectoria del padecimiento. En
este sentido, escuchar las narrativas del padecimiento construidas por pacientes y miembros

de su red social constituye una herramienta para identificar problematicas comunes y
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puntos criticos donde es oportuno intervenir para facilitar el manejo del padecimiento y
favorecer la adaptacion a los cambios inherentes a su curso bioldgico.

Un primer punto critico es la notificacion del diagnostico al paciente, que suele ser
interpretada al principio como una “sentencia de muerte” en el sentido fisico y social, y que
provoca reacciones de tristeza, miedo, angustia, ira, negacion, desesperanza. Por ello es
fundamental procurar que el resultado de la prueba sea comunicado en un servicio de
consejeria por parte de personal de salud capacitado, no sélo para brindar contencion
emocional al paciente durante ese momento de crisis, sino también para promover que el
paciente acuda inmediatamente a los servicios médicos y a los servicios de atencion
psicoldgica que requiera para recuperarse emocionalmente y aceptar su diagnostico. Entre
los servicios de atencion psicoldgica a los que usualmente se canaliza son la terapia
individual y los grupos de apoyo o de auto-apoyo.

Si bien este procedimiento se suele llevar a cabo en los servicios de salud tras el
diagndstico, se requiere puntualizar en ciertos aspectos, como la necesidad de capacitar a
los médicos que notifican el diagndstico en términos de consejeria, ademas de que se debe
procurar que tras haber comunicado el diagndstico, se establezca un seguimiento o
acompariamiento de los pacientes para promover que se recuperen emocionalmente y que
inicien una relacion de cuidado con los servicios de salud. Especial atencién merecen
aquellos casos donde los pacientes pueden sufrir altos niveles de estigma y discriminacion,
donde cuenten con escasas redes sociales y no pretendan revelar su diagnostico, asi como
aquellos que se encuentren en mayor riesgo de desarrollar un problema de salud mental
como depresion o consumo de alcohol y/o drogas.

Este acompafiamiento o0 seguimiento debe seguir las condiciones de
confidencialidad necesarias, y es importante que se comunique al paciente que la intencién
de dicho acompafiamiento es asegurarse de su bienestar emocional y de que acudira a los
servicios de salud para atenderse. Aunque generalmente se coloca una responsabilidad
individual en los pacientes respecto al inicio de la relacion con los servicios de salud y el
mantenimiento de dicha relacién, se requiere reconstruir la nocion del paciente racional que
decidira atenderse para mantener su estado de salud y considerar la parte afectiva del
paciente, que puede estar sufriendo de un malestar emocional que ponga en riesgo la

relacion de cuidado con los servicios de salud.
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Cabe mencionar que este acompafiamiento puede requerir de mayor cercania o ser
mas intensivo tras el diagnostico, y que algunos indicadores de que el paciente se esté
recuperando emocionalmente pueden ser la revelacion a miembros de la red social, el inicio
de la relacion con los servicios medicos, el acudir a un servicio de atencidn psicologica, la
continuidad de la vida cotidiana y que no se manifieste algun indicio de malestar
psicologico grave tras una evaluacion. Otro aspecto que debe considerarse es que el nimero
de miembros del personal de salud que brinda atencién psicolégica en los CAPASITS es
limitado, por lo que es necesario establecer redes institucionales de atencion con
organizaciones no gubernamentales especializadas en VIH/sida e incluso con instituciones
de salud mental en la comunidad, aunque es posible anticipar que el temor a ser
discriminado en espacios no relacionados con el VIH/sida puede limitar el uso de estos
Servicios.

Como se ha mencionado previamente, otro punto critico en la trayectoria es el
proceso de convertirse en paciente con VIH, lo cual implica aceptar el diagndstico y
recuperarse emocionalmente de esta crisis, iniciar una relacion de cuidado con los servicios
de salud, adoptar un nuevo estilo de vida y adherirse al tratamiento. Este primer
acompafiamiento o seguimiento se realiza precisamente con la intencion de brindar el
apoyo psicoldgico necesario para asimilar el diagndstico y promover el inicio de la relacion
de cuidado con los servicios de salud, enfocdndose a la dimension afectiva del paciente. Sin
embargo, este acompafiamiento puede ser a la vez complementado por parte de la red social
informal, quien puede brindar apoyo emocional tras el diagndstico y motivar al paciente
para que acuda a atenderse. Puede ser deseable establecer tras el diagnostico una relacion
de colaboracion entre los servicios de salud y la red social informal para promover la
recuperacion emocional del paciente y el acudir a los servicios médicos, pero este depende
de la medida en que el paciente decide revelar su condicion médica a sus personas
significativas. Por ello es importante aprovechar cualquier indicio de que el paciente haya
comunicado su diagnostico a miembros de su red social, como la confirmacion de haberlo
revelado o el ser acompafado a los servicios de salud, como una oportunidad para incluir a
los miembros de su red social que deseen participar en el cuidado conjunto del paciente.

Durante este proceso de convertirse en “paciente”, resulta Util continuar con

intervenciones que se llevan a cabo en las clinicas especializadas para brindar herramientas
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al paciente y a la red social para el manejo a largo plazo del padecimiento. Las platicas
informativas acerca del VIH/sida permiten a la red social contar con informacion basica
acerca del padecimiento e incluso ha sido mencionado por los participantes del estudio que
permite reducir el estigma instrumental hacia el paciente. También se requieren desarrollar
talleres que brinden informacién acerca de los cuidados cotidianos, en términos de
alimentacion, habitos de salud y adherencia al tratamiento, para favorecer que los pacientes
y sus redes desarrollen un nuevo estilo de vida que promueva la salud del paciente. Ademas
se requiere proporcionar talleres dirigidos especialmente a pacientes, donde se incluyan
diversos temas especificos como el manejo del estigma, el desarrollo de estrategias de
afrontamiento para la revelacion del diagndstico y la prevencion de re-infecciones, el
manejo del estrés y de las emociones, o la promocion de la adherencia al tratamiento.

Se puede observar que la fase inicial de la vida con el padecimiento es un punto
donde se requiere intervenir intensivamente para mejorar las condiciones iniciales en la
trayectoria del padecimiento y promover el manejo de la infeccién por VIH a largo plazo.
Estas intervenciones se realizan con la intencion de que primero el paciente se recupere
emocionalmente y asimile el diagnoéstico, a través del acompafiamiento, el apoyo social y
servicios de atencién psicoldgica individuales o grupales, y posteriormente, conforme se
logra que el paciente acuda a los servicios médicos, se busca incluir a la red social informal
en el cuidado del paciente y se disefian intervenciones para brindar conocimientos acerca
del padecimiento y sus cuidados, promover cambios en el estilo de vida y desarrollar
habilidades para el manejo de situaciones relacionadas con la infeccion por VIH que
generan estrés en la vida cotidiana.

Tras el inicio de la relacion de los servicios de salud, es fundamental centrarse en la
adherencia al TAR y el mantenimiento de un estilo de vida que promueva la salud. En este
sentido es vital el tipo de relacion que establecen los médicos con los pacientes, ya que en
la medida en que se construya una relacion de confianza se pueden comunicar las
dificultades en términos de adherencia y el cuidado de la salud, a fin de actuar
oportunamente ante la emergencia de un patrén de no adherencia. Establecer una relacién
de colaboracion con la red social informal puede ser importante en la medida en que ésta
ayuda en el cuidado cotidiano y el mantenimiento de un estilo de vida saludable,

dependiendo del grado en que el paciente se asume como agente activo en el cuidado de su
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propia salud. Por otro lado, la red social informal puede ayudar en la deteccion de patrones
a largo plazo de no-adherencia, como cuando el paciente no acude a los servicios de salud
por el temor a ser discriminado, por la negacion del diagnostico, o deja el tratamiento por la
presencia de malestar emocional o el consumo de alcohol y/o drogas. Para la atencion de
este tipo de situaciones especiales donde emergen patrones a largo plazo de no-adherencia,
se requiere intervenir por parte de los servicios de salud para promover el retorno del
paciente al tratamiento y canalizar a los servicios pertinentes para el manejo de la
problematica especifica que ha afectado la continuidad del tratamiento. De nuevo se vuelve
necesario cuestionar la condicion de que los servicios de salud estan disponibles para los
pacientes que aceptan el diagnéstico y que no dejan de acudir a sus citas ni de adherirse al
tratamiento, sino que deben incluir a aquellos pacientes que tienen dificultades individuales
0 contextuales para mantenerse en tratamiento y desarrollar estrategias para promover la
adherencia o favorecer su regreso antes de que acuda tras una recaida severa o en fases
avanzadas de la infeccion por VIH donde el pronoéstico es reservado.

En la medida en que el paciente logra adherirse al TAR y mantener un estilo de vida
saludable con el apoyo de su red social informal, se puede normalizar la presencia del
VIH/sida en la vida cotidiana, continuar con las actividades productivas y aplazar la
aparicion de sintomas e infecciones oportunistas. En tales circunstancias el paciente y su
red social pueden re-significar el diagndstico de VIH/sida, desarrollar un sentido de control
acerca del manejo del padecimiento, emerge la esperanza de aumentar el tiempo de
sobrevida y pueden empoderarse para convertirse en agentes activos del cuidado. Conforme
los pacientes y los miembros de su red social se involucran en este proceso y adquieren
habilidades para el manejo del padecimiento en la cotidianidad, la intervencion se vuelve
menos intensiva en comparacion con los momentos del conocimiento del diagnostico y el
proceso de convertirse en paciente, y en esta etapa cronica la colaboracion entre el paciente,
su red social informal y los servicios de salud requiere estar encaminada al monitoreo de la
adherencia y la deteccion de cualquier patrén de no-adherencia que ponga en riesgo la salud
del paciente y pueda generar preocupacion o malestar en su red social.

Aunque se asume que el paciente y su red social, tras este pasaje de aceptar el
diagnostico e incluir el TAR como parte de su vida, cuentan con los recursos sociales y

cognitivos para continuar afrontando el padecimiento de forma independiente, adoptando

198



una posicién como agentes activos, es importante que los servicios de atencion psicolégica
mantengan el acompafiamiento de los pacientes y sus redes sociales informales a través del
curso de la infeccion por VIH, a fin de que ellos perciban que el apoyo se encuentra
disponible ante cualquier eventualidad y para que puedan detectar cualquier dificultad en
términos de adherencia o malestar emocional que afecte su capacidad para seguir
afrontando el padecimiento.

Se requiere prestar especial atencion a los eventos relacionados con la enfermedad
que anuncian el avance de la infeccién por VIH y que pueden generar malestar, tales como
el descenso en los indicadores clinicos como el nivel de células cd4 y la carga viral, la
aparicion de sintomas e infecciones oportunistas (lo que comdnmente se denomina como
recaidas), la notificacion del sida, cuando el paciente cae en cama y requiere cuidados
paliativos o incluso ser hospitalizado. Diversos tipos de intervenciones requieren estar
disponibles en tales circunstancias, como talleres de entrenamiento para quienes brinden los
cuidados paliativos, terapia individual o grupal para manejar las consecuencias emocionales
del avance de la infeccion, talleres centrados en el manejo del estrés provocado por la
aparicion de enfermedades, asi como talleres enfocados a la reduccion del dolor, y
especialmente ante la llegada de la etapa terminal, se requiere brindar apoyo emocional a
pacientes y miembros de su red social para facilitar el proceso de duelo, que requiere
continuar tras la muerte del paciente, sobre todo considerando las dificultades que impone a
este proceso la persistencia del estigma asociado al VIH/sida.

Finalmente, se sugiere que en los servicios de salud se reconozca el apoyo que
brinda al paciente la red social informal a través del curso de la infeccion por VIH, como el
apoyo emocional para asimilar el diagndstico, el promover que el paciente acuda y se
mantenga en tratamiento, el apoyo instrumental durante los cuidados cotidianos y las
recaidas, el apoyo econdmico para lidiar con los gastos de la enfermedad (especialmente
cuando el paciente no puede trabajar o incrementan los gastos por el avance de la
infeccion), el acompariamiento durante las crisis de salud o emocionales, asi como el
convertirse en un espacio donde el paciente no tenga que preocuparse por ser discriminado
0 rechazado. Como se ha venido mencionando, se requiere incluir a la red social en
diversos momentos del curso de la infeccion por VIH, para establecer una relacion de

colaboracion para favorecer la recuperacion emocional del paciente tras el diagnostico, el

199



inicio inmediato del tratamiento, la adopcion de un estilo de vida saludable, el
mantenimiento de la adherencia y el manejo de las crisis médicas o emocionales suscitadas
por el avance de la infeccion. Sin embargo, el reconocimiento de su apoyo también implica
la disponibilidad de servicios de atencion psicoldgica para los miembros de la red social del
paciente, en momentos criticos como el conocimiento del diagnostico, cuando el deterioro
de la salud del paciente afecta severamente el estado emocional de los miembros de su red,
asi como en el proceso de duelo.

Cabe sefialar que se requiere estar al pendiente de cualquier indicio de sobrecarga en
los cuidadores, tanto en la cotidianidad de la fase cronica como en la fase terminal, donde
se incrementa la necesidad de cuidados paliativos y se experimenta el sufrimiento
emocional generado por el deterioro del estado de salud del paciente. Esta sobrecarga se
encuentra relacionada no solo con el incremento de las demandas de cuidado conforme se
agrava el estado de salud del paciente y ya no puede asumir el mismo papel activo para el
manejo de su padecimiento, sino también con pautas relacionadas con el género que
promueven que el cuidado de los pacientes se ha realizado principalmente por las mujeres
de la red social. Por ello es fundamental no s6lo capacitar a los cuidadores para brindar el
apoyo requerido en fases avanzadas del padecimiento, sino que requiere atenderse su estado
emocional y considerar las repercusiones econémicas del cuidado, puesto que esta actividad
puede impedir que las cuidadoras continlen trabajando por estar al pendiente del paciente,
0 tienen que exponerse a un mayor cansancio y estrés por dedicarse tanto al trabajo como al
cuidado del paciente. En este sentido se recomienda que los servicios de salud brinden la
posibilidad a los pacientes con VIH/sida de acceder a cuidadores profesionales en este
momento de la enfermedad, o bien, que las cuidadoras de la red social informal puedan
obtener una remuneracién que solvente las consecuencias econdémicas de dedicarse al

cuidado del paciente.
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Alcances y recomendaciones

Las narrativas del padecimiento implican la construccion de un puente tedrico-
metodoldgico con la antropologia médica que enriquezca los campos de la psicologia
narrativa, y sobre todo, de la psicologia de la salud. Por medio de las narrativas se puede
conocer tanto el sentido otorgado al curso del padecimiento como sus implicaciones
sociales y afectivas, ademas de que se pueden identificar puntos criticos de intervencién
para mejorar los servicios médicos y psicolégicos dirigidos a los pacientes crénicos,
respetando la perspectiva de los propios usuarios. Al mismo tiempo, se incluye el punto de
vista de quienes sufren el padecimiento para comprender el pasaje o la transicion por el
mundo de la enfermedad y ampliar las categorias tedricas construidas previamente en la
investigacion, ademas de que se consideran las caracteristicas singulares de padecimientos
cronicos especificos. Debido a estas ventajas es que la presente estrategia teorico-
metodoldgica puede emplearse en el mejoramiento de los servicios de atencion de diversos
padecimientos cronicos, identificar factores individuales y contextuales que afecten el
afrontamiento de la enfermedad, comprender el impacto de politicas publicas en materia de
salud, ya sea centrandose en la mirada del paciente individual o incluyendo a los miembros
de su red social.

Se recomienda que en futuros estudios la replicacion se realice en otras regiones
geograficas para observar en qué medida las categorias que emergen del presente estudio
son utiles para comprender lo que ocurre en otros contextos sociales. También se requiere
que en el estudio se incluyan las voces de personas que se encuentran mas vulnerables a
discriminacion por la presencia de estigmas previos que a la vez pueden afectar la
construccidn de una red social de apoyo, como en el caso de personas transgénero, las y los
trabajadores del sexo comercial, las y los usuarios de drogas inyectables, asi como personas
en situacion de calle que viven en condiciones de marginacion y no cuentan con los
recursos sociales y econdmicos para la deteccion del VIH, el inicio y la continuacion del
tratamiento.

Otra recomendacion es que se realicen estudios que no sélo coloquen el énfasis en
las fases inicial y cronica del padecimiento, sino que busquen comprender el transito y los

procesos que emergen durante la fase terminal. Sin embargo, en esta etapa se requiere la
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sensibilidad de no ser demasiado intrusivo en un momento en que la salud del paciente se
ha deteriorado y donde los miembros de su red social sufren las implicaciones emocionales
del avance de la infeccion por VIH. Esto implica el establecimiento de una relacion cercana
y con cierta historia con el paciente y su red social que permita la entrada del investigador
en tales momentos criticos, lo cual puede facilitarse cuando el investigador participa
cotidianamente en los servicios de salud o en organizaciones no gubernamentales. Ademas,
esta inmersion en el contexto social de los pacientes puede permitir que los datos no se
limiten Unicamente a las entrevistas y a los documentos, sino que se ensanche la mirada al
recurrir a métodos como la observacion participante o la etnografia.

También se requiere profundizar en el proceso de convertirse en paciente y en el
mantenimiento de un estilo de vida que promueva la salud. Si bien en el presente estudio se
indag6 acerca de como la dimension afectiva juega un papel en el inicio del tratamiento y
en su continuacion, se requiere comprender de qué manera las diferencias socialmente
construidas de género influyen sobre el proceso de conversidn en paciente, asi como la
manera en que la vulnerabilidad social puede impedir que un paciente se mantenga bajo
tratamiento, pues considero que aunque el acceso al TAR es una medida fundamental para
mejorar la calidad de vida de los pacientes, se requiere tomar en cuenta que la desigualdad
social no sélo coloca a los pacientes en diferentes niveles de vulnerabilidad hacia la
discriminacion, sino también respecto a la capacidad de continuar bajo tratamiento.

Por Gltimo me gustaria sefialar que si bien es importante replicar el estudio en
diversos contextos sociales y econdmicos, asi como en distintos grupos sociales para
conocer en qué grado las categorias tedricas son Utiles para comprender esta problematica y
en qué medida requieren ampliarse o modificarse, también serd valioso replicar el presente
estudio en otros momentos histéricos donde ocurran hitos o acontecimientos que puedan
transformar la forma de vivir con VIH/sida, como pueden ser avances cientificos que
mejoren las condiciones y la efectividad del tratamiento, la introduccion de politicas
publicas que fortalezcan los servicios de atencién para pacientes crénicos, asi como
cambios importantes en la lucha contra el estigma y la discriminacion asociados al
VIH/sida.
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Tabla 2.

Anexo |

Sistema de Clasificacion para la Infeccion por VIH (CONASIDA, 2000).

Grupos de Células

Categoria Clinica

CD4 A B C
>500/ml Al Bl C1
200-499/ml A2 B2 C2
<200/ml A3 B3 C3

Nota: Los casos clasificados como A3, B3, C1, C2 y C3 se consideran casos de sida.

Tabla 3.

Categorias Clinicas (CONASIDA, 2000; Kamps & Hoffmann, 2007).

-Infeccion por VIH Condiciones sintomaticas*, no Enfermedades que definen sida**:
asintomatica enlistadas ni en A ni en C. Los -Candidiasis: esofagica, traqueal, bronquial
-Infeccion aguda ejemplos incluyen, pero no se o pulmonar.

(primaria) por VIH
-Linfadenopatia

generalizada persistente

limitan a:
-Angiomatosis bacilar.
-Candidiasis vulvovaginal
persistente, frecuente o con pobre
respuesta al tratamiento.
-Candidiasis orofaringea.
-Displasia cervical (moderada o
severa) o carcinoma cervical in

situ.

-Carcinoma cervical invasor.*
-Coccidiomicosis, diseminada 0
extrapulmonar.

-Criptococosis extrapulmonar.
-Criptosporidiasis intestinal cronica (con
mas de un mes de duracion)

-Retinitis por cytomegalovirus o cualquier
otra infeccion por CMV que no sea en

higado, bazo ni ganglios linféticos.
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-Sintomas constitucionales, como
fiebre (38.5°C) o diarrea que
duran méas de un mes.
-Leucoplaquia pilosa bucal.
-Herpes zoster (que implique al
menos dos episodios distintos o
mas de un dermatoma).

-Parpura trombocitopénica
idiopatica.

-Listeriosis.

-Enfermedad pélvica inflamatoria
(particularmente Si esta
complicada por abscesos tubo-
OVAricos).

-Neuropatia periférica.

-Encefalopatia por VIH.

-Herpes simplex con Ulceras mucocutaneas
con mas de un mes de duracién, bronquitis,
neumonia o esofagitis.
-Histoplasmosis diseminada 0
extrapulmonar.

-Isosporidiasis intestinal cronica de mas de
un mes de duracion.

-Sarcoma de Kaposi.

-Linfoma Burkitt, linfoma inmunoblastico,
linfoma primario del cerebro.
-Mycobacterium avium complex o M.
kansassi, diseminada o extrapulmonar.

-M. tuberculosis pulmonar o extrapulmonar.
-Micobacterias, otras especies, diseminadas
0 extrapulmonares.

-Neumonia por Pneumocystis carinii.
-Neumonia recurrente® (dos o mas
episodios en un afo).

-Leucoencefalopatia multifocal progresiva.
-Bacteremia por salmonela recurrente.
-Toxoplasmosis cerebral.

-Sindrome de desgaste debido al VIH.

Notas: *Estas condiciones deben al menos cumplir uno de los siguientes criterios: a) que
sean atribuibles a la infeccidn por VIH o a un defecto en la inmunidad celular; o b) tienen
una evolucion clinica o0 manejo especifico por estar complicados por el VIH.

**Una vez que la Categoria C ha ocurrido, la persona se mantendréa en la Categoria C.
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Anexo |11

Tabla 4. Lista de los relatos de personas con VIH que fueron analizados para realizar la

triangulacion de datos.

No. Caso Edad Afio Via de Orientacion  Tiempo Fuente
dx  transmision sexual viviendo
con VIH
1 Roberto 43 1986 Sexual Homosexual 6 afios Wise before
their time
(1992)
2 Omar 46 1986 Sexual Homosexual 17 afios  De frente a la
vida (2004)
3 René ne. 1986 Sexual n.e. 9 afios Amor a la
vida (1995)
4 Varon,s.n. ne. 1988 Sexual Homosexual 11 afios  Historias de
VIHDA
(2001)
5 Raymundo 40 1988 Sexual Homosexual 15afios De frente a la
vida (2004)
6 Laura ne. 1990 Sexual Heterosexual 5 afios Amor a la
vida (1995)
7 Ramodn ne. 1990 Sexual n.e. 18 afios  Una mirada
positiva
(2008)
8 Amalia ne. 1991 Sexual Heterosexual 4 afios Amor a la
vida (1995)
9 Eugenio 39 1992 Sexual Homosexual 11 afios De frenteala
vida (2004)
10 Lucia ne. 1992 Sexual Heterosexual 9 afios Historias de
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VIHDA

(2001)

11 Alejandro ne. 1993 Sexual n.e. 15afios  Una mirada
positiva

(2008)

12 Silvia 39 1993 Sexual Heterosexual 15afios  Una mirada
positiva

(2008)

13 Rosario 13 1994  Sanguinea n.e. 13 afios Y ni siquiera
(perinatal) lloré (2007)

14 Flor 56 1996  Sanguinea  Heterosexual 12 afios  Una mirada
(transfusion) positiva

(2008)

15 Silvia ne. 1996 Sexual Heterosexual 7 afios  De frente a la
vida (2004)

16 Lupita ne. 1996 Sexual Heterosexual 3 afios Historias de
VIHDA

(2001)

17 Beto ne. 1996 Sexual Heterosexual 7 afios  De frente a la
vida (2004)

18 Salvador ne. 1996 Sexual Homosexual 12 afios  Una mirada
positiva

(2008)

19 Varbn,s.n. 39 1997 Sexual Homosexual 10 afios Vivencias
(2007)

20 Juan 32 1997 Sexual Homosexual 6 afios  De frente a la
Enrique vida (2004)

21 Juan 49 1998 Sexual Homosexual 5afios  De frente a la
vida (2004)

22 Antonio 22 1999 Sexual Homosexual 3 afios  De frente a la
vida (2004)
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23 Varon,s.n. 47 1999 Sexual n.e. 8 afios Vivencias
(2007)

24 Mauricio 37 2000 Sexual Homosexual =~ 3afios  De frente a la
vida (2004)

25 Niza 31 2000 Sexual Heterosexual 3 afios  De frente a la
vida (2004)

26 Margarita 41 2001 Sexual Heterosexual 7 afios Una mirada
positiva

(2008)

27 Varbn,s.n. 44 2001 Sexual Homosexual 6 afios Vivencias
(2007)

28 Norberta ne. 2002 Sexual Heterosexual 5 afios Proceso
(2008)

29 Magda ne. 2003 Sexual Heterosexual 5 afios Una mirada
positiva

(2008)

30 Varbn,s.n. 45 2003 Sexual n.e. 4 afos Vivencias
(2007)

31 Ilian ne. 2003 Sexual Homosexual 5 afios Una mirada
positiva

(2008)

32  Mujer,s.n. 24 2004 Sexual Heterosexual 3 afios Vivencias
(2007)

33  Familia,s. n.e. 2004 Sexualy  Heterosexual n.e. La Jornada
n. (dx perinatal (2009)

del
padre)

34 Mujer,s.n. 25 2005 Sexual Heterosexual 2 afos Vivencias
(2007)

35 Varon,s.n. 55 2005 Sexual Homosexual 2 afios Vivencias
(2007)
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36 Varon,s.n. n.e. 2005 Sexual n.e. 2 afios Vivencias
(2007)

37 Mujer,s.n. 22 2005 n.e. Heterosexual 2 afios Vivencias
(sexual o (2007)

por u.d.i.)

38 llsa 18 2006 Sexual Homosexual 2 afios Una mirada
positiva

(2008)

39 Vardn,s.n. 25 2006 Sexual Heterosexual 1 afio Vivencias
(2007)

40 Varon,s.n. 29 2006 Sexual n.e. 1 afio Vivencias
(2007)

41  Vardn,s.n. ne. 2006 Sexual Heterosexual 1 afio Vivencias
(2007)

42 René ne. 2007 Sexual Homosexual 1 afio Una mirada
positiva

(2008)

43 Mujer 38 n.e. Sanguinea  Heterosexual n.e. Vivencias
(transfusién) (2007)

44  Vardn,s.n. n.e. n.e. Sexual Homosexual n.e. Vivencias
(2007)

45  Varon,s.n. 57 n.e. Sexual n.e. n.e. Vivencias
(2007)

46  Varon,s.n. 46 n.e. Sexual Homosexual n.e. Vivencias
(2007)

47  Varon,s.n. 39 n.e. Sexual Homosexual n.e. Vivencias
(2007)

48 Varon,s.n. n.e. n.e. Sexual Homosexual n.e. Vivencias
(2007)

49  Varones, n.e. n.e. Sexual Homosexual n.e. Salud mental
s.n. (2008)
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50 Andrés n.e. n.e. Sexual Homosexual n.e. Proceso
(2008)
51 Fernanda n.e. n.e. Sexual Homosexual n.e. Proceso
(2008)
52 José n.e. n.e. n.e. n.e. n.e. Proceso
(sexual o (2008)
u.d.i.)
53 Ivan n.e. n.e. n.e. Homosexual n.e. Proceso
(sexual o (2008)
u.d.i.)
54 Octavio n.e. n.e. Sexual Homosexual n.e. Una mirada
positiva
(2008)
55 Eduardo 24 n.e. Sexual Homosexual n.e. Una mirada
positiva
(2008)
56 Martin n.e. n.e. Sexual Homosexual n.e. Una mirada
positiva
(2008)
57 Roberto 41 n.e. n.e. n.e. n.e. Una mirada
positiva
(2008)
58 Daniel n.e. n.e. Sanguinea n.e. n.e. Amor a la
(transfusion) vida (1995)
59 Antolin n.e. n.e. Sexual Homosexual n.e. Amor a la
vida (1995)
60 Sofia n.e. n.e. Sexual Heterosexual n.e. Amor a la
vida (1995)
61 Delia n.e. n.e. Sexual Heterosexual n.e. Amor a la
vida (1995)
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Notas:

s.n. significa “sin nombre” o que en el relato no aparece el nombre del paciente.

n.e. significa “no especificado” o que el dato no aparece en el relato.

A partir del caso 43, se trata de relatos de personas que fueron diagnosticadas en las

décadas de los noventas o después del afio dos mil, pero en el relato no se especifica el afio

del diagnostico.
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Anexo 111

Consentimiento informado

El propdsito de esta investigacion es conocer las experiencias de los(as) pacientes y sus
redes sociales (parejas, amistades y familiares) con el VIH. A través de sus historias se
pretende comprender qué cambios genera la infeccion por VIH en sus vidas, coémo afrontan
los pacientes esta situacion y qué papel juegan sus redes sociales durante el curso de la
infeccion. Al mismo tiempo, se desea saber qué tipo de dificultades se presentan a través de
dicho curso, de tipo emocional, social o econdmico, a fin de disefiar estrategias de
intervencion que aborden estas dificultades.

Al participar en esta investigacion pueden ayudar a otros(as) pacientes y a sus redes
sociales para que conozcan otras formas de hacer frente a la infeccion por VIH; a mejorar
los servicios de atencion para los(as) pacientes y sus redes sociales; asi como ayudarnos a
comprender qué mejoria ha habido en su calidad de vida tras el desarrollo de los
medicamentos antirretrovirales, pero también qué aspectos pueden limitar su calidad de
vida.

Algunos posibles costos de participar en esta investigacion pueden ser el tiempo y el
riesgo de que en ocasiones al hablar de las experiencias personales se pueden abordar temas
sensibles. Sin embargo, es importante sefialarles que su participacion es voluntaria y que
pueden terminar su participacion cuando lo consideren necesario.

Su participacion puede requerir que se realicen entre 1 y 3 entrevistas.
Regularmente, cada entrevista tendra una duracion de 2 horas. Para poder transcribir las
historias y analizarlas, se requiere grabarlas. Tengan la seguridad que s6lo seran leidas y
escuchadas por mi y mis supervisores, y que se guardard confidencialidad sobre sus
testimonios. Cabe sefialar que sus identidades serdn cambiadas para que no puedan ser
identificadas en ninguna publicacion, ya que los resultados del estudio se presentaran en
una tesis y en articulos de revistas de investigacion.

Si tienen alguna pregunta o duda en cualquier momento, pueden localizarme en el
044 55 10 13 73 54 o0 a través del correo electrénico a3r3i3meno@hotmail.com
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CONSENTIMIENTO
He leido este consentimiento. Comprendo la informacidn sobre esta investigacion y todas

las preguntas sobre la investigacion y acerca de mi participacion han sido contestadas.
Acepto voluntariamente participar en ella.

Sé que recibiré una copia firmada de este consentimiento.

Nombre del participante

Firma del participante Fecha

Firma del investigador Fecha
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Anexo IV

Informacion acerca de los pacientes

Tabla 5. Datos socio-demograficos.

Caso Paciente Sexo Orient. Edad Estado Ocupacion NUmero
Sexual Civil de hijos
1 “César” H Ht 53 Casado  Taxista 4
2 “Francisco” H Ht? 33 Falleci6 Empleado (antes de 1
enfermar)
3 “Rosa” M Ht 36 Viuda  Ama de casa 3
4 “Patricia” M Ht 38 Viuda  Comerciante/ 3
Ama de casa
5 “Rodrigo” H Ht 35 Viudo  Campesino 0
6 “Diego” H Hm 23 Soltero  Estilista 0
7 “Jorge” H Hm 24 Soltero  Gerente 0
8 “Felipe” H Bs 49 Casado Taxista 6
9 “Marcela” M Ht 36 Casada Ama de casa/ 5
empleada
domeéstica
“Julian” H Ht 37 Casado Vigilante 1
10 “Omar” H Bs 45 Soltero  Desempleado 0
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Tabla 6. Datos clinicos de los pacientes.

Caso Paciente Afo  Afos ¢Haevitado  ¢Su carga viral es
del  viviendo o indetectable?
dx con VIH interrumpido
(sabiendo el
que lo tratamiento
tiene) ARV?
1 “César” 2006 2 No Si
2 “Francisco” 2000 8 Si (evitado) (Fallecio)
3 “Rosa” 2008 3 meses No (No le habian hecho el estudio)
4 “Patricia” 2003 5 No Si
5 “Rodrigo” Si No
2003 5 (interrumpido)
6 “Diego” 2007 2 No Desconocido
7 “Jorge” 2006 3 Si (evitado) (No le habian hecho el estudio)
8 “Felipe” 2005 4 No Desconocido
9 “Marcela” Si Desconocido
2007 2 (interrumpido)
“Julian” 2006 3 No Si
10 “Omar” Si Si
1997 12 (interrumpido)
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Tabla 7. Otros datos clinicos de los pacientes.

Caso Paciente ¢Presenta ¢Han estado ¢Han ¢De qué tipo?
alguin hospitalizados? recibido
sintoma o atencion
enfermedad psicolégica
al momento (ademas de
de la la inicial)?
entrevista?
1 “César” Si Si Si Grupos de apoyo
2 “Francisco” (Fallecio) Si No
3 “Rosa” Si No No
4 “Patricia”  No Grupos de apoyo y
No Si terapia individual
5 “Rodrigo”  Si No No
6 “Diego” No Si Si Terapia individual
7 “Jorge” Si No Si Grupos de apoyo
8 “Felipe” Si No No
9 “Marcela”  No No Si Terapia individual
“Julian” No Si No
10 “Omar” No No Si Grupos de A.A.
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