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Resumen

De ser una enfermedad mortal, la infeccion por VIH ahora es considerada una condicion cronico-
degenerativa. El avance en el conocimiento sobre la enfermedad y la mejora en los tratamientos han
permitido que las personas con VIH vivan mas afios, lo cual ha ocasionado un cambio demografico en
la pandemia. El nimero de personas que han envejecido con la enfermedad es mayor al que se esperaba
hace 20 afios. La literatura revisada da pautas para identificar como se configuran algunas practicas de
las personas diagnosticadas, cuales son los cambios en las representaciones sociales y cudles son los
retos a los que se han enfrentado por ser una enfermedad estigmatizante y discriminadora; sin embargo,
(como es la vida después de 20 afios con el diagnostico? ;coémo se han configurado sus relaciones
sociales, el trabajo y otros ambitos de su vida? ;como ha sido el proceso de configuracion biografica al
vivir por mas de 20 afios con el virus? Identificar el proceso de configuracion biografica de vivir por mas
de afos con VIH nos da la posibilidad de comprender las dindmicas sociales especificas que influyen en
el afrontamiento de la enfermedad, en entender cémo las personas, a partir de determinadas
circunstancias, le dan sentido asu vivencia en el dia a dia. A partir de este estudio busco contribuir en la
comprension de los procesos de produccion social de sentido de la vivencia de una enfermedad altamente
estigmatizante, al mismo tiempo, indagar como se da la configuracion de las biografias de las personas

con VIH con mas de 20 afos con diagnostico positivo en Jalisco.
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Introduccion

Conoci a Nansa® en el afio 2014, ella me fue asignada como “cliente?” en el programa de atencion de
VIH2 en el que trabajé por cuatro afios en la ciudad de Filadelfia. Nansa tenia mas de 10 afios viviendo
con VIH, habia sido diagnosticada en el afio 2002, se hizo la prueba después de escuchar rumores de que
la pareja con la que vivid muchos afios (el padre de sus hijos) habia sido diagnosticado con “sida”.
Después de su diagnostico positivo tuvo un intento de suicido, estuvo en el hospital tres dias y después
fue derivada a un psicologo para que recibiera apoyo emocional. Nansa fue beneficiaria de la
organizacién para la cual trabajé por varios afios (mucho antes de que yo me incluyera en el equipo de
trabajo), ahi aprendid sobre la enfermedad, se convirtid en educadora y activista. Después se gradu6 del
programa y se dedicd de manera esporadica a participar en eventos, reuniones y redes como activista en

el tema.

Desde el 2002, Nansa comenzo su tratamiento antiretroviral, el cual seguia al pie de la letra porque
sabfa la importancia de éste para su salud, para su vida. Cuando la recibi para hacer la entrevista de re-
ingreso al programa, le pregunté por qué habia decidido volver después de anos de haber dejado los
servicios de la organizacion. Nansa me comentd que cuando ella se gradud, todo estaba bien, se sentia
segura; de hecho, en el momento de la entrevista me comentd que no necesitaba apoyo con
conocimientos sobre la enfermedad o que la acompanara al médico, me asegur6 que me entregaria la
documentacion necesaria y que estaria al dia con los requerimientos del programa, “conmigo no vas a
tener problemas” me dijo. Le pregunté, nuevamente, qué necesitaba del programa, me dijo que estaba
en una situacion econdmica dificil, que sus ingresos no le alcanzaban (Nansa tenia una deuda en tarjetas

de crédito que rebasaba los 5 mil dodlares, Nansa ganaba el minimo en su trabajo) y necesitaba el apoyo

1 Pseuddnimo

2 “Cliente” puede entenderse como sindnimo de beneficiario/beneficiaria en el contexto mexicano. En Estados Unidos las
organizaciones tienden a utilizar “cliente” (client) para diferenciarlo de “consumidores™ (customers) ya que esta Ultima
palabra estd mas relacionada con intercambios econdmicos, en cambio “cliente” trata de hacer énfasis en la relacion de la
personaque requiere de un servicio otorgado por una organizaciéon de la sociedad civil o del estado donde regularmente no
hay un intercambio econdémico.

3 El programa pertenece a una organizacion que se llama Congreso de Latinos Unidos y se puede obtener mas informacion
en www.congreso.net. En esa organizacion trabajé como “manejadora de caso médico” (medical case manager), las tareas
especificas de mi rol eran el acompafiamiento de las personas con VIH en su proceso de atencion médica y de educacion
sobre la enfermedad. Tenia la responsabilidad de acompafiar a un maximo de 45 personas pertenecientes a dos grupos
especificos: afroamericanos y latinos. Cabe sefalar que la poblacion latina era mayoritariamente de Puerto Rico, quienes
sabian poco o nadadeinglés. Con base en esto ultimo, la mayor parte de mi trabajo se centraba en servicios de interpretacion
y traduccion en sus citas médicas.



http://www.congreso.net/

en despensa, ademas, necesitaba hablar con alguien de lo que le pasaba en su vida personal. Nansa

acababa de tener un rompimiento con su pareja mas reciente, quien la habia engafiado con otra persona.

Nansa y yo llevamos una relacion “cliente-manejadora de caso” por poco mas de dos afios, aunque Nansa
tenia sesiones psicologicas al mes, las ocasiones que la veia para dar seguimiento a su caso (que era una
vez cada tres meses), me contaba todo lo relacionado con sus desilusiones amorosas, la situacion en
depresion y enojo en la que se encontraba, la situacion con su familia, lo reducido que se habia hecho su

circulo social en los ultimos afios, me compartia sus sentimientos.

Por razones personales dejé la organizacidon por un afio, cuando regres¢ a mi antiguo puesto, Nansa
volvio a ser mi “clienta”. Nansa habia bajado de peso considerablemente, en el tiempo que dejé de verla,
habia sido hospitalizada un par de veces, fue diagnosticada con MRSA?%, su diabetes estaba fuera de
control, tenia problemas con el corazdon y habia dejado de tomar sus medicamentos antirretrovirales.
Parte de mi trabajo como “manejadora de caso” era indagar sobre la adherencia al tratamiento y ayudar
en todo lo posible para que mis clientes fueran adherentes. Cuando cuestioné a Nansa las razones por las
cuales habia dejado de tomar su medicamento, su respuesta fue que estaba cansada de ellos. Nansa me
compartid varias veces que ya estaba harta de tanto medicamento, que de cualquier manera parecia que
las enfermedades siempre estarian ahi, que era demasiado lo que tenia que invertir en su cuidado personal
(recuerdo que me contd que una vez diagnosticada con MRSA tiene que estar continuamente lavandose
el cuerpo con cloro). En alguna de las visitas al médico a la que la acompafié con su proveedora de
servicios médicos le comentd que ella no era ignorante de lo que estaba pasando, que sabia mucho sobre
sus enfermedades y tenia que volver aser adherente al tratamiento, eso la ia a ayudar a estar mejor pero
lo que también era importante era atender el asunto de la depresion, “necesitas ocuparte en algo, no solo
en tu trabajo y tu casa, tienes que buscar otras cosas ocupaciones, divertirte, salir”. Nansa comentd que
le “estaba echando ganas” y que iba a empezar a buscar alternativas. La ultima vez que vi a Nansa fue
en mayo de 2018 cuando la presenté con su nueva “manejadora de caso”, ya que yo estaba en proceso

de regresar a México. Nansa tenia el plan de volver a ser la que habia sido algunos afios atras.

Collignon (2006) menciona que el VIH/Sida mmpacta considerablemente en la salud, en lo fisico y la

economia de las personas, “podria considerarse como un elemento disruptor al socavar la seguridad

4 MRSA son las siglas en inglés para el estafilococo aureus resistente a la meticilina, bacteria que ha desarrollado resistencia
a la mayoria de los antibidticos que se utilizan para atacar a los estafilococos,puede provocar infecciones graves en la piel,
heridas, neumonia o infecciones sanguineas. (CDC, s/f).



social, la confianza, la tranquilidad y el orden social” (2006, p. 76). En ese sentido, el VIH se convierte
en un elemento que transforma y da significacién ala identidad de las personas, al mismo tiempo influye
en las relaciones con los otros, con el mundo. La historia de Nansa es significativa porque da cuenta
precisamente de estos aspectos, ademas es la historia de una persona que fue diagnosticada en el contexto
donde todavia el VIH/sida era considerada mortal, Nansa vio su vida terminada varias veces, incluso una
de ellas por voluntad propia, sin embargo, con el paso del tiempo, Nansa aprendié que “tenia que echarle
ganas”. Actualmente Nansa tiene 56 afos, 16 de ser VIH positiva. Nansa, como muchas otras personas
con VIH, es una sobreviviente, ha “vivido para contarla”, ha llegado a una etapa en la que ahora el
VIH/sida ya no es considerada mortal sino una enfermedad cronico-degenerativa. Es una de esas

personas que han envejecido con VIH y que lidian con la enfermedad en el dia a dia.

A partir de historias como las de Nansa y de otras personas con las que he coincidido en mi experiencia
de trabajo en organizaciones de la sociedad civil con trabajo en VIH, surgi® mi interés en indagar mas
sobre la vivencia de las personas con VIH especialmente aquellas que han pasado por las etapas de

incertidumbre de los primeros afios de la epidemia a la transicion como una enfermedad cronica.

La percepcion de esta autora es que, en el transcurso de su vida con el diagndstico, las personas han
pasado por etapas en las que probablemente han tenido que re-componer su biografia, ‘“re-pensarse”,
“re-imaginarse” en un futuro que era incierto al principio, y que ahora se ha hecho asequible. Esto ha
orignado una recomposicion de su actuar en el dia a dia, que supone ya no actuar ante la eventualidad
de una crisis de salud que les puede llevar ala muerte, sino en el mantenimiento de su salud como algo
que depende enteramente de ellos y sus decisiones de como cuidar (o no) de si mismos. Asi pues, la
mtencion de este trabajo de investigacidon es dar cuenta de como las personas con VIH han pasado por
un proceso de configuracidon biografica ante una enfermedad que en sus iicios se definia como letal y

actualmente como cronica.

Estado de la cuestion sobre VIH, significados y experiencia de vivir con
VIH.

En este apartado se presentan los resultados que hasta el momento ha arrojado el ejercicio de revision de

literatura sobre VIH, significados y experiencia de vivir con VIH.



La literatura revisada hasta este momento, particularmente la que se refiere al bmomio VIH/sida, muestra
una cantidad considerable de produccion cientifica. Desde la aparicion de los primeros casos de lo que
era una “extrafa” enfermedad (primero en los Estados Unidos, luego en todo el mundo), el VIH/sida ha
sido el punto de partida para una carrera en el ambito cientifico, primero por descubrir el agente causal,
después por desarrollar los mejores tratamientos, actualmente por encontrar vacunas que prevengan
nuevas infecciones o bien tratamientos que puedan eliminar por completo el virus del cuerpo de las
personas infectadas®. Por otro lado, El VIH/sida no s6lo ha sido abordado desde perspectivas biomédicas,
demograficas, epidemiologicas, también existe una extensa cantidad de mvestigaciones desde las
ciencias sociales y las humanidades, las cuales han permitido darnos cuenta de cémo entendemos y

juzgamos socialmente ciertas practicas y determinados grupos.

En el caso de las investigaciones de corte biomédico y estadistico, los temas han cambiado hacia el
estudio de ambitos de mejoramiento de la calidad de vida de las personas con VIH en los tltimos afios.
En las primeras etapas de la epidemia, los trabajos de mvestigacion se enfocaban en encontrar
medicamentos que permitieran el alargamiento de la vida de las personas y reducir la mortalidad, por
otro lado, daban cuenta del impacto en términos poblacionales, se mostraban las caracteristicas
demogréficas, el perfil de las personas diagnosticadas asi como el impacto de la enfermedad en términos

de salud ptblica en todo el mundo (ONUSIDA, 2009; Park, 2017; Ponce de Ledn et al., 1988).

Desde las ciencias sociales, en las investigaciones de corte cualitativo hay trabajos que dan cuenta de la
relacion entre el VIH y el estigma y discriminacion vinculados a la enfermedad (Calvo-Morales, Pérez-
Noriega, Morales-Espinoza, Béaez-Alvarado, & Alonso-Castillo, 2008; Marzan-Rodriguez & Varas-

Diaz, 2006), las representaciones sociales y como influye en las practicas de prevencion de distintas

3 El 5 de marzo de 2019 se difundié en medios de comunicacion el caso del segundo paciente, “el paciente de Londres”, que
habia sido “curado” de VIH. El caso se presentd 12 afios después de haberse dado a conocer el primer caso conocido
mundialmente como “el paciente de Berlin”. Existe cierta cautela entre la comunidad cientifica al referirse a una “cura” como
tal, debido a que sdlo existen dos personas a las que, después de ciertas intervenciones quirurgicas y terapéuticas, lograron
eliminar el VIH de sucuerpo. Tanto el “paciente de Berlin” como el “el paciente de Londres” tenian VIH y cancer, fueron
sometidos a trasplantes de médula 6sea para tratar el cancer. La particularidad es que los donadores de ambos pacientes tenian
una mutacién genéticaclave que impide la replicacion del VIH en el cuerpo. El “paciente de Berlin” lleva 12 afios sin tomar
tratamiento de VIH y sin que en sus estudios de laboratorio se identifique la presencia del virus en su cuerpo. El “paciente de
Londres” lleva 18 meses sin tratamiento y sus resultados de laboratorio tampoco indican presencia del virus. Cabe mencionar
que después del caso del “paciente de Berlin” se intent6 realizar el mismo procedimiento con pacientes en situacion similar
sin ningun resultado. Esto es considerado como un avance importante que abre posibilidades para pensaren la viabilidad de
encontrar una cura en el mediano plazo. (“Eliminan el VIH en un paciente de Londres, el segundo caso del mundo”, 2019;
Mandavilli, 2019a, 2019b).



poblaciones, el impacto en dmbitos socio-afectivos y psicoldogicos de las personas diagnosticadas, asi

como en la configuracion de sus identidades individuales y colectiva (Amuchastegui & Parrini, 2009;

Roth & Nelson, 1997). Estos son solo algunos de los ambitos desde los cuales se ha abordado el VIH,

sin embargo, la intencion de este trabajo no es dar cuenta de la vasta produccion cientifica sino una

aproximacion hacia las tendencias y los temas de discusion que se acercan a mi objeto de estudio.

En lo que se refiere a la relacion entre VIH/Sida y configuracion biografica compartiré los resultados de

la revision llevada a cabo hasta este momento, lo que aqui se presenta da cuenta de como se ha abordado

esta relacion en particular a partir de tres perspectivas: el VIH y las practicas de vida cotidiana, la

vivencia del VIH y los cambios de sus representaciones sociales en el tiempo, el envejecimiento y VIH.

La intencion es acercar la mirada sobre los procesos de configuracion biografica a partir del diagndstico

y vivir en el largo plazo con la enfermedad.

1.

Sobre el VIH y las practicas de vida cotidiana los hallazgos se han concentrado geograficamente en
América del Sur, especialmente en Argentina, Brasil y Colombia. Un aspecto importante por resaltar
es que el abordaje del VIH/Sida a partir de las préacticas de la vida cotidiana es un asunto
relativamente reciente. En la revision realizada he encontrado trabajos que datan del afio 2006 a la
fecha, entre ellos existen andlisis conceptuales donde se resalta la necesidad de este tipo de abordajes
en las ciencias sociales (Grimberg, 2010). Esto puede responder al impacto que el acceso a mas y
mejores tratamientos antirretrovirales han tenido en el aumento de la esperanza de vida de las
personas con VIH (Emlet, 2006; Rodger et al., 2013; Roger, Mignone, & Kirkland, 2013; UNAIDS,
2013) y, por lo tanto, se den nuevas configuraciones en lo social. Pierret (2000), por ejemplo, se
cuestiona en su texto Everyday with AIDS/HIV: surverys in the social sciences “;qué significa vivir

con una enfermedad de largo tiempo, con un tratamiento oneroso y que es transmisible?” (Pierret,

2000, pp. 1591-1592).

La literatura revisada permite identificar una tendencia en torno a la preocupacion por el dia a dia
de las personas con VIH, por aspectos que van mas alld de lo médico, de la relacion con las
mstituciones de salud y de la relacion con los medicamentos (Santoro & Conde, 2013). Esta
preocupacion por la relacion del VIH/Sida con las practicas de la vida cotidiana, busca ir mas alla
de la perspectiva biomédica de la enfermedad, al mismo tiempo se aleja de los elementos dirigido s
unicamente al ambito preventivo de la enfermedad, es decir, a explicar fendmenos que ayuden a

crear campafias mas efectivas a la poblacion en general. Estos estudios abordan la enfermedad para

8



dar cuenta de los retos que conlleva vivir con VIH en sociedades donde el estigma y la

discriminacion prevalecen.

A partir de lo abordado en los temas sobre VIH/Sida y las practicas de la vida cotidiana se puede
afirmar que, aunque existe una preocupacion por comprender la vida de las personas una vez que
conocen su diagndstico, aun no se ha encontrado un trabajo que haga un analisis sobre el proceso de
vivir con VIH por mas de 20 afios, es decir, vivir con VIH en el largo plazo. En el aterrizaje
metodologico de los estudios revisados, el analisis se centra en el tiempo inmediato o cercano al
acontecimiento del diagnostico y, aunque existen algunas excepciones como el caso de Emlet et al.
(2017), quienes realizaron un estudio donde rescataron historias de éxito de personas que han
envejecido con la enfermedad, en pocas ocasiones se hace una revision de la trayectoria de las
personas desde el momento de su diagndstico en los primeros afos de la enfermedad (1981-1996) a

2019.

En lo que se refiere al tema de representaciones sociales y VIH/sida la bisqueda se enfocod al
apartado de representaciones sociales sobre VIH/sida en personas con VIH. Los trabajos hasta ahora
revisados estdn concentrados en Colombia, Brasil y México. Hasta el momento son los paises que
han tenido mayores recurrencias en la revision de literatura realizada. Los hallazgos donde estos
trabajos coinciden se centran en los cambios de representacion de la enfermedad de mortal a cronica
(Cardona-Arias, 2010; Flores-Palacios, 2013; Romero & Palacios, 2014; Tosoli-Gomes, Pinto-
Silva, & Oliveira, 2011); los sujetos de investigacion coinciden en que el VIH/sida, en términos
médicos, puede ser equiparada a la diabetes, “evidenciando una tendencia de transformacion de la
representacion social del Sida, substituyendo la idea de muerte, por la de vida” (Tosoli-Gomes et al.,

2011, p. 1).

El cambio sobre el aspecto biomédico de la enfermedad, permite que algunos sujetos puedan
resignificar la vivencia y desarrollar estrategias (Romero & Palacios, 2014) para desenvolverse en
los distintos espacios de la vida cotidiana, sin embargo, el acceso a la informacion sobre Ila
enfermedad y los cambios cientificos en torno al cardcter cronico del VIH/sida no necesariamente
han influido enla forma en la que se juzgan ciertas practicas y grupos. Los trabajos dan cuenta de
los cambios discursivos desde el campo cientifico sobre la nocion de “grupos de riesgo” (que se dio
en los primeros afios de la epidemia) a “poblacion general”, y cémo la anterior forma de nombrar a

los grupos afectados seguia teniendo vigencia en los discursos de las personas entrevistadas: “A
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pesar de que los syjetos relatan otros grupos poblacionales en el escenario del HIV/Sida (sic), se
nota que la representacion del grupo de riesgo permanece presente y fuerte, ya que existen personas
que son permanentemente citadas cuando se aborda el mayor riesgo de adquirir el HIV, que son los
homosexuales, los promiscuos y los usuarios de drogas” (Tosoli-Gomes et al., 2011, p. 5). Estas
mvestigaciones sobre representaciones sociales del sida en personas con VIH coinciden con las de
vida cotidiana en que el VIH/sida va teniendo un cambio social al no ser considerado una amenaza

de muerte para quienes son diagnosticados.

3. La literatura revisada en lo que se refiere al envejecimiento y VIH, da cuenta de algunos aspectos
mportantes: existen dos grandes preocupaciones sobre el tema, una se refiere a las practicas de
aquellas personas mayores de 50 afios que no viven con el virus pero que, por distintas
circunstancias, diferentes al del resto de la poblacion, les hacen mas vulnerables a una infeccidon
(Cardona-Arango, Segura-Cardona, & Garzon-Duque, 2014; Olivi Santana, & Mathias, 2008;
Sankar, Nevedal, Neufeld, Berry, & Luborsky, 2011; L. A. da Silva, Franga, & Hernandez, 2018).
Por otro lado, estan los trabajos que abordan especificamente la poblacion seropositiva y que es
mayor de 50 afios; estos estudios tienen distintas perspectivas: la epidemiologica (Rodger etal,
2013), la psicologica o psicologia social (J. da Silva & Werba Saldanha, 2012; Emlet et al., 2015;
Grimberg, 2010; Roth & Nelson, 1997; Sankar et al., 2011; Schrimshaw & Siegel, 2003), o bien,
miradas desde la practica de la enfermeria (Corréa Santana et al., 2015; Hanzelikova Pogranyiva,
20006).

Finalmente, existen algunos trabajos como el de Roth y Nelson (1997) o el de Almanza Avendafio y
Gomez San Luis (2017) que analizan las narrativas sobre la vivencia del diagndstico, los procesos de
construccion de identidad individual y colectiva y como dan sentido a su vida después del diagnostico,
sin embargo, no tienen referencias sobre este mismo proceso en el largo plazo, es decir, en dar cuenta de

la vivencia de vivir con VIH por mas de 20 afos.

Lo que se muestra en este apartado de revision de literatura da cuenta de como esta produccion cientifica
ha abordado de distintas maneras el cuestionamiento sobre qué significa vivir con una enfermedad que
tiene una fuerte carga estigmatizante, cuyos tratamientos son costosos y ademas es transmisible (Pierret,
2000). Sin embargo, se pueden formular algunas interrogantes que se abren en este nuevo escenario de
vida: ;cuales son las dimensiones en la experiencia de vivir con VIH que importan a quienes han vivido
con la enfermedad desde los primeros afios de la epidemia (1983-1996)?;,como configuran y

reconfiguran sus practicas a partir del diagndstico? ;coémo le dan sentido a la experiencia de vivir con
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una enfermedad ahora considerada crénica que sigue siendo altamente estigmatizante? ;qué significa

vivir con mas de 20 afos con un diagnéstico VIH positivo?

Desde la revision de literatura es posible dar cuenta de los cambios que alo largo del tiempo va teniendo
la epidemia y coémo puede entenderse el VIH/sida en el contexto sociocultural en el que se inserta. Desde
el campo de lo biomédico comienza a darse un cambio en el discurso sobre el VIH/sida; los médicos,
los organismos mternacionales, las instituciones de salud, organizaciones de la sociedad civil, personas
con VIH narran que vivir con VIH ya no es smonimo de muerte, sno que, gracias a los medicamentos,
las personas pueden llegar a tener una vida normal. Sin embargo, la enfermedad sigue siendo fuente de
imaginarios y representaciones que influyen en la definicion de lo que estd dentro o fuera de la norma,
esto a su vez puede tener repercusiones en la configuraciéon y entendimiento biografico de las personas
frente a la enfermedad, entonces ;qué significa una vida “normal” para quienes han vivido con VIH por

mas de 20 afios?

Problema de investigacion.

EL VIH y sida forman un bnomio que ha marcado la forma de comprender distintos fendmenos sociales.
A través de este binomio nos hemos dado cuenta de como socialmente entendemos y juzgamos ciertas

practicas y determinados grupos.

A partir de lo abordado anteriormente, encontramos que, en lo que concierne al VIH/sida y el significado
de la experiencia de vivir con la enfermedad por mas de 20 afios existe poca documentacion. El VIH ha
sido abordado a partir del acontecimiento nmediato del diagndstico, es notorio el interés existente por
develar los elementos y los procesos que se dan ante un hecho que juega un papel determinante en la
vida de quienes han sido diagnosticados con el virus, donde por un lado la persona se encuentra ante “la
experiencia de la mortalidad” y, por otro, “la suspension biografica que se puede producir (...) como

consecuencia del diagndstico de VIH” (Rinken, 2018, p. 63).
El diagnéstico de VIH “hace brotar una identidad que podria haber permanecido oculta para los vecinos,

los companeros de trabajo, la familia, los amigos” (Sontag, 1977, p. 3), visibiliza prejuicios y estigmas

en torno a la sexualidad y las practicas de determinados individuos. Ademas, la experiencia individual
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se pone en perspectiva a partir de los discursos publicos de la enfermedad, los cuales también atraviesan
la vivencia del padecimiento,
“(...) el sida, especialmente a través de los medios, ha sido construido ‘en vivo’ como un fenomeno
social. Esto ha afectado fuertemente, en ocasiones violentamente, la vida de aquellos referidos. Estos
ultimos han sido forzados a verse a si mismos en términos de ‘discursos publicos’ acerca del sida®”

(Carricaburu & Pierret, 1995, p. 66)

A esto le sumamos los discursos cientificos en torno a la pandemia desde su origen a la fecha y como
han contribuido en la configuracion de ciertas representaciones sociales (Romero & Palacios, 2014;
Tosoli-Gomes et al., 2011) que pueden tener un rol importante en las decisiones y practicas de los sujetos
en el dia a dia. Con la mejora en los tratamientos, se van produciendo nuevos problemas que “hacen
necesaria una reconsideracion tedrica del impacto y las reestructuraciones de la vida cotidiana, de los
requerimientos y de las reelaboraciones que deben utilizar las personas para vivir con VIH en un

horizonte de largo plazo” (Grimberg, 2010, p. 55).

La sociedad al organizarse a partir de procesos de socializacion facilita la organizacién y la relacion
entre sujetos y grupos, “[e]l hombre en su proceso de significar el mundo natural y en relacion con los
otros, crea explicaciones y formas cotidianas de accion para solventar actividades y situaciones que hay
que resolver para la convivencia social” (Collignon-Goribar, 2006, p. 19); en ese sentido, en el
transcurrir de su vivencia con VIH, las personas confieren significado a la enfermedad y desarrollan
habilidades que les ayudan a navegar el contexto y a entablar relaciones evaluando los riesgos de estar

expuestos al estigma y discriminacién por su condicion seropositiva.

Ademas, el VIH al llegar a la vida de las personas, se convierte en un disruptor (Collignon-Goriar,
2009, p. 2) que transforma y da significacion a las practicas de las personas, asi como a sus relaciones
con los otros y con el mundo, sin embargo, en el proceso de recibir un diagnostico y de vivir mas de 20
afios con €l ;como entiende la persona con VIH, la vida y la enfermedad misma después del diagnostico?

(cOmMo se tejid y se teje esa relacion con la enfermedad a lo largo del tiempo? ¢ qué implica esa relacion?

6 «(..) Aids has, especially through the mass media, been constructed ‘live’ as a social phenomenon. This has strongly,
sometimes violently, affected the lives of those concerned. The latter have been forced to see themselves in terms of ‘public
discourses’ about AIDS. (Carricaburu & Pierret, p. 66) (la traduccion es de la autora)
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Desde una perspectiva sociocultural, el VIH/sida puede verse como un acontecimiento y también como
un proceso: puede ser una “experiencia ala vez individual y colectiva cuya conformacion y sentido debe
contextualizarse en los modos, las condiciones y las trayectorias de vida de los syjetos” (Grimberg, 2010,
p. 43). La forma como las personas le dan sentido a una enfermedad como ésta y como logran
desenvolverse en el dia a dia estd intimamente ligado con “las mterpretaciones que ellas mismas

desarrollan sobre el significado de la enfermedad” (Carricaburu & Pierret, 1995, p. 71)

El VIH como acontecimiento puede entenderse desde la nociébn de la disrupcion biogradfica
(biographical disruption). Bury (en Williams, 2000) menciona que cuando se presenta una enfermedad
cronica se da una disrupcion biografica (biographical disruption), todo aquello que se daba por sentado
cambia abruptamente cimbrando las estructuras del dia a dia de las personas. Este acontecimiento
disruptivo de la enfermedad cronica puede llevar a diferentes respuestas, una de ellas es buscar la
normalizacion y la otra es la adaptacion (accomodation) a la enfermedad. Cualquiera de estos procesos
tienen de fondo las condiciones de la enfermedad con diferentes connotaciones simbodlicas e imaginarios
que “pueden variar notoriamente entre distintos segmentos de orden cultural y tienen un efecto profundo

sobre como los individuos cuidan de si mismos y como piensan que otros los ven” (Williams, 2000, p.

44).

Por otro lado, Corbin y Strauss (en Carricaburu & Pierret, 1995) mencionan que la biografia de las
personas estd compuesta por tres dimensiones: tiempo biografico (biographical time), concepcion del yo
(conception of self) y concepcion del cuerpo (conception of body). La combinacion de estas tres
dimensiones le da coherencia y continuidad alo que estos autores denominan cadena de concepcion del
cuerpo biografico (biographical body conception chain). Cuando se presenta una situacion disruptiva
como una enfermedad cronica esta cadena se rompe, las dimensiones se ponen en juego, y entonces se
da un proceso de recomposicion de la cadena, lo que los autores denominan como trabajo biografico

(biographical work) (Carricaburu & Pierret, 1995, p. 70).

Para estudiar las particularidades de este trabajo biogrdfico, asi como comprender el tipo de
mterpretaciones y significaciones que las personas con VIH han hecho para enfrentar y configurar su
vida ante la enfermedad, Carricaburu y Pierret (1995) utilizaron el concepto de la disrupcion biografica
(Bury, 1982). Estas autoras realizan un estudio sobre la vivencia del VIH en personas con hemofilia y
homosexuales después del diagndstico, llegan a la conclusion que sus sujetos de estudio no sélo

experimentaron esta disrupcion biografica, sino que la misma disrupcion conllevd a un reforzamiento
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biografico (biographical reinforcement). Al ser diagnosticados con VIH, las personas mas que realizar
un trabajo exhaustivo de adaptacion y reconstruccion de su biografia, lo que hicieron fue reforzar las

practicas y percepciones identitarias que ya tenian previo al diagndstico.

“Aunque el pasado fue mterpretado y reconstruido diferente dependiendo de la causa de la
infeccion, todos los entrevistados experimentaron lo que hemos Illamado ‘reforzamiento
biografico’, un reforzamiento de sus identidades con base en lo que ellos habian sido antes de la

infeccion™ (Carricaburu & Pierret, 1995, p. 80)

Los hallazgos de Carricaburu y Pierret son relevantes ya que dan cuenta de como opera la disrupcion
biografica en el caso especifico de la vivencia con VIH, al mismo tiempo comparten cémo las personas
dan sentido a la enfermedad haciéndola parte de su biografia, de su identidad. Para quienes participaron
en ese estudio “el manejo del secreto, los controles y restricciones propias asi como el uso de recursos”
(Carricaburu & Pierret, 1995, p. 72) fueron tres aspectos importantes presentes en la forma de procesar
la vivencia. Al narrar su experiencia con la enfermedad, al pensar en ella desde el pasado para reconstruir
el futuro, las personas de este estudio identificaron estos tres componentes como los mas importante s
para la continuidad o la adaptacion ante la nueva circunstancia. Este proceso de reforzamiento biografico
no debiera ser entendido como una mera reconstruccion de la identidad donde ésta se va configurando
en torno a una jerarquia de componentes identitarios, sino como un proceso de caracterizacion de los
elementos que configuraron la identidad de las personas en el pasado y que, con el diagnéstico de VIH,
tomaron sentido y dotaron de coherencia a su biografia (Carricaburu & Pierret, 1995, pp. 86—87). Una
cuestion relevante entre los resultados de este estudio estd el papel de la esperanza (hope) como un
componente mmportante en la biografia de los syjetos, “[e]sta esperanza es la expectativa de una vacuna
o tratamiento que se desarrolle y que, si no puede curar el sida, al menos ayudara a los que sufren a

segur viviendo” (Carricaburu & Pierret, 1995, p. 79).

A partir del ejercicio de revision de literatura, es posible visualizar que esta particularidad de la esperanza
en relacion con el tratamiento antirretroviral se va dando de manera diferente y es lo que puede dotar de
nuevas vetas de investigacidon sobre el tema. Como se ha mencionado antes, los avances en cuestion de

tratamiento han permitido que la esperanza de vida aumente. Hoy en dia hay personas que fueron

7 “Although the past was interpreted and reconstructed differently depending on the cause of infection, all interviewees

experienced what we have called ‘biographical reinforcement’, a reinforcement oftheir identities on the basis of what they
had been before infection” (Carricaburu & Pierret, 1996, p. 80, la traduccion es propia)
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diagnosticadas en los primeros afios de la epidemia, que vivieron periodos donde no habia tratamientos
efectivos o eran accesibles para pocas personas, personas que les ha tocado vivir la transicion de la
enfermedad de mortal a cronica. Entonces, ;qué vigencia tienen el manejo del secreto, los controles y
restricciones propias, asi como el uso de recursos en estos nuevos escenarios? ;/como han cambiado los
significados de estos componentes en la experiencia de vida de personas con mas de 20 afos de
diagnostico? ;qué factores intervienen en la significacion de la experiencia de estos componentes en el

largo plazo? ;como ha sido la configuracion de su biografia en el largo plazo?

A partir de la disrupcion biografica que se da en la experiencia de vivir con VIH se configuran nuevas
mteracciones no sélo con otras personas, sino también con nuevos objetos (los medicamentos, por
ejemplo). Estas interacciones propician nuevas narrativas y practicas, pero lo mas importante es que, al
mismo tiempo, se dan rompimientos o fisuras en el proceso (dejar los tratamientos o tener practicas de
riesgo). Asi pues, ademds de hacer un trabajo de “recomposicion biografica” a partir del diagnostico, las
personas buscan estrategias para darle sentido a su padecimiento en el largo plazo. El VIH como
fendmeno de analisis desde el significado de la experiencia de las personas que tienen mas de 20 afios
diagnosticadas, nos da la posibilidad de comprender las dindmicas sociales especificas que mnfluyen en
las configuraciones de las practicas, en entender como las personas, a partir de determinadas
circunstancias, se apropian y dan significado a ciertos elementos de su existencia y esto como influye en
la construccién de sentido sobre la cotidianidad (Salazar-Robles, 2012, p. 55). La transicion de un
acontecimiento como el recibir un diagnéstico positivo a VIH a un proceso permanente de comprension

de vivir con VIH es, precisamente, lo que interesa en esta investigacion.

Pregunta de investigacion

(Como es el proceso de configuracion biografica de personas que han vivido mas de 20 afos con VIH?

Objetivo principal

Identificar el proceso de configuraciéon biografica de las personas que han vivido mas de 20 afios con
VIH.

Objetivos secundarios
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1. Identificar los cambios en el manejo del secreto que se han dado en el proceso de configuracion
biografica

2. Identificar los cambios en los controles y restricciones propias que se han dado en el proceso
de configuracion biografica

3. Identificar los cambios en los recursos utilizados que se han dado en el proceso de

configuracion biografica

Hipotesis de trabajo

Las personas que han vivido con mas de 20 afos con un diagnostico positivo al VIH han configurado su
biografia tratando de poner en un plano de normalidad su diagndstico y so6lo haciendo referencia a él en
situaciones donde su identidad no se ve comprometida con situaciones de estigma o discriminacion. En
el proceso de configuracion biografica se hacen expertos en el manejo del secreto, existe mayor
flexibilidad en los controles y auto-restricciones que se habian impuesto en los primeros afios y cuentan
con un amplio bagaje en cuanto al conocimiento sobre como allegarse de recursos o hacer el mejor uso

de ellos.

Justificacion

El tema del VIH-Sida ha sido abordado desde distintas perspectivas, ha dado pie para investigar ciertas
practicas y una diversidad de grupos; sin duda, se ha convertido en una de las enfermedades mas
retadoras en términos sociales y de nvestigacion, ‘fe]l estudio de la evolucion de la epidemia, por una
parte, y los aportes en investigacion clinica y bdsica por la otra, han sido, probablemente, los mas rapidos

que ha habido” (Alarcon-Segovia & Ponce de Ledn-Rosales, 2003, p. 9).

El VIH ha develado situaciones, practicas y discursos que dan cuenta de las nociones que prevalecen
socialmente sobre la sexualidad, la identidad sexual y como se construye el estigma a partir de
situaciones particulares. A partir de este estudio se busca documentar estos aspectos desde la experiencia
de vida de una poblacion que se ha estado situado historicamente en momentos clave de la evolucion de
la pandemia. Entender como las personas con mas de 20 afios de diagndstico explican y construyen
esquemas para enfrentarse a las situaciones diarias ayudara a entender el contexto en el que la pandemia
es construida, incluso aquellos factores que pueden promover o impedir una mejor calidad de vida para

esta poblacion.
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Marco tedrico-conceptual

En este apartado se busca dar cuenta de los referentes conceptuales que son eje para la comprension del
fendbmeno propuesto a estudiar: la configuracion biografica de personas que han vivido mas de 20 afios
con VIH. Puesto que la vida de los sujetos se estructura a partir de rutinas que le dan sentido a la
cotidianidad, parto de los conceptos de significacion y experiencia de Berger y Luckman para enmarcar
los procesos que intervienen en la configuracién biografica de los sujetos. Por otro lado, cuando la vida
cotidiana es mterrumpida (diagnostico de VIH, en este caso) es cuando, generalmente, se vuelven
aparentes las estructuras que configuran sus biografias (Fischer-Rosenthal, 2000, p. 114). Para explicar
al VIH como elemento de disrupcion y de recomposicion de la identidad utilizo el concepto de disrupcion
biografica (biographical disruption) de Bury (1982) y el de reforzamiento biogrdfico (Carricaburu y
Pierret, 1996). A partir del abordaje de estos conceptos se llega, finalmente, a delinear algunas cuestiones

sobre la identidad que se ven en juego a partir de la vivencia del diagndstico de VIH en el largo plazo.

De acuerdo con la perspectiva de Berger y Luckmann (2003), en la sociedad, lo que los individuos
entienden por real procedera del contexto social en el que se encuentren; ademas los individuos le daran
sentido a la experiencia de estar en el mundo a partir de la mediacion de distintos procesos sociales.
Aquello que esté¢ mas proximo a nuestra zona corporal es lo que llamard mas nuestra atencion y, por lo
tanto, es lo que mediara la significacion y experiencia con el mundo (Berger & Luckmann, 2003, p. 13).
En el coexistir con los otros, los sujetos tienen conciencia que la perspectiva propia no es la misma que
la de los otros, que puede haber diferencias, sin embargo, esto no impide saberse parte de un mundo
comin, ‘(...) sé que hay una correspondencia continua entre mis significados y sus significados en este
mundo, [es decir], que compartimos un sentido comin de la realidad (...)” (Berger & Luckmann, 2003,
p. 39). Este sentido comun conlleva compartir rutinas de la vida cotidiana, rutinas que conforman una
“normalidad” y que son “evidentes” por quienes comparten el mismo contexto sociocultural (Berger &

Luckmann, 2003, p. 40).

El VIH como “acontecimiento” (Grimberg, 2010) se inserta en la vida de los sujetos generando una

mterrupcion de estas rutinas, hay un momento de crisis donde se rompe el sentido de normalidad.

(Qué pasa cuando esta normalidad se interrumpe? De acuerdo con Berger y Luckmann, en la realidad,

sobre todo aquella que se expresa en la vida cotidiana, se presentan problemas que pueden provocar la
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activacion de un set de herramientas para responder ante ello (este ser se encuentran en la misma
dindmica de la vida cotidiana), sin embargo, si el problema que se quiere encarar trasciende los limites
de la realidad de lo cotidiano, esto implica que el problema ha llegado a “un mundo que ya no es comin
de la vida cotidiana” (Berger & Luckmann, 2003, p. 40). Cuando esto ocurre comienza a darse un proceso
de identificacién de realidades que estdn en “zonas limitadas de significado™ pero que al mismo tiempo
estan localizadas en las areas de significacion y de modos de experimentar la cotidianidad. Entonces,

(113

estas otras realidades son deformadas o traducidas al lenguaje comimn, ‘““traduzco’ las experiencias que
no son cotidianas volviéndolas ala suprema realidad de la vida cotidiana” (Berger & Luckmann, 2003,

p. 42).

Asi pues, una persona con VIH al ser diagnosticada comienza un proceso de significacion de la
enfermedad en su vida, un proceso donde la realidad se convierte para que pueda tener sentido en la
cotidianidad. Traducir la vivencia del diagndstico del VIH implica, pues, volverlo parte de la
cotidianidad, regresarlo a la zona de la normalidad, volverlo a las rutinas, a un nuevo sentido comun.
Aqui el sentido comin es entendido como producto del proceso en el que la conciencia humana, de
manera intencional, “objetiva la realidad”, es decir, ordena “objetos que han sido designados como
objetos” y que constituyen la realidad incluso antes de “que yo apareciese en escena” (Berger &

Luckmann, 2003, p. 36).

Sin embargo, este sentido comun tendra una carga simbolica que deberd encajar en distintas esferas de
la realidad de las personas con VIH. Vivir con el diagnostico después de 20 afios, coloca a las personas
en un nuevo estado de construccion social de la realidad, donde el VIH como signo que se inserta en un
sistema de signos, en este caso el lenguaje, se convierte enun elemento que transforma y da significacidon
a la experiencia de la cotidianidad. De esta manera, el lenguaje permite tener acceso a una amplia forma
de objetivaciones de la vida cotidiana, permite comprender y dar sentido a las distintas experiencias por
las que pasa un individuo durante su vida. El lenguaje “tipifica experiencias, permitiéndome incluirlas
en categorias amplias en cuyos térmmos adquieren significado para mi y para mis semejantes” (Berger
& Luckmann, 2003, p. 55), por lo tanto la biografia de los individuos estard mediada por un orden de
significados tanto objetivos como subjetivos donde el lenguaje tendra el papel de ““hacer presente’ una
diversidad de objetos que se hallan ausentes — espacial, temporal y socialmente — del ‘aqui’ y ‘ahora’”

(Berger & Luckmann, 2003, p. 56)
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Las personas que han vivido el diagnostico por mas de 20 afios participan en el proceso no solo de
significacién de un acontecimiento que sucedi6 en el pasado (el diagnostico de la enfermedad), sino de
continua actualizacion de ese acontecimiento (vivir con VIH); como lo menciona Bruner (1986, p. 7)

van creando unidades de experiencia y significado desde la continuidad de su vida.

En este proceso donde los sujetos buscan hacer sentido de la experiencia de vivir con VIH por largo
tiempo, es posible identificar distintos momentos que mtervienen en la significacion y comprensidon

subjetiva de esta experiencia.

Un primer momento parte de la configuracion identitaria del propio sujeto y de sus relaciones con otros
antes del diagndstico, la identidad individual al ser producto de la socializacion primaria desde la nifiez
“determina la mterpretacion del significado subjetivo de las acciones de los individuos, enraizada a un
grado tal que se manifiesta como caracteristicas interiorizadas de la constituciéon individual” (Berger &
Luckmann, 2003). Después, a través de la socializacion secundaria, se iternalizan y se asimilan

comportamientos que median el lugar que tomamos en el mundo.

Sin embargo, a partir del diagndstico positivo de VIH se vive un momento de crisis, una disrupcion
biografica (Bury, 1982) que lleva al sujeto a un cuestionamiento y reacomodo de su biografia. Este

conforma un segundo momento de significacién de la experiencia de vivir con VIH.

Para Berger y Luckmann, Ila realidad de los sujetos puede transformarse dado que “vivir en sociedad ya
comporta un proceso continuo de modificaciéon de la realidad subjetiva” (2003, p. 194), sin embargo,
existen transformaciones que son totales ya que son trastocadas por procesos sociales de significacion
que implican una re-socializacion radical para darle nuevo sentido ala realidad. A estas transformaciones
sociales les denominan “alternaciones” (Berger & Luckmann, 2003, p. 194).
“La realidad antigua, asi como las colectividades y otros significantes que previamente Ia
mediatizaron para el individuo, debe volver a re-interpretarse dentro del aparato legitimador de
la nueva realidad. Esta re-interpretacion provoca una ruptura en la biografia subjetiva del
mndividuo (...). Todo lo que precedio ala alternacién se aprehende ahora como conducente a ella
(...), y todo lo posterior como enamorado de su nueva realidad. Esto involucra una nueva

interpretacion de la biografia anterior in toto” (Berger & Luckmann, 2003, p. 198)
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Asi pues, el VIH irrumpe en la vida de las personas y genera, en una primera instancia, una tension entre
la experiencia de la mortalidad y la dis-continuidad biogréafica de los sujetos (Rinken, 2018, p. 63). A
partir de esta ruptura o disrupcion, los sujetos pueden allegarse de una serie de recetas para hacer frente
a la situacion, en ese sentido, la forma en la que las personas logren enfrentarla a lo largo del tiempo
estara profundamente relacionado con las interpretaciones que desarrollen sobre el significado de su

condicion seropositiva (Carricaburu & Pierret, 1995, p. 71).

Cabe recordar que los sujetos de interés de esta investigacion no son aquellos que han vivido un
diagndstico reciente, sino aquellos que han vivido con el virus por un periodo de al menos 20 afios, la
intencion es identificar el proceso de configuracion biografica a partir de la experiencia de vivir con la
enfermedad poniendo especial interés en la transicion de ser considerada como mortal a pasar al terreno

de las enfermedades croénicas®.

De esta transicion del VIH/sida como enfermedad cronica, se desprende un tercer momento la
experiencia biografica de vivir con VIH. Con la mejora en los tratamientos, se van produciendo nuevos
problemas que “hacen necesaria una reconsideracion teodrica del impacto y las reestructuraciones de la
vida cotidiana, de los requerimientos y de las reelaboraciones que deben utilizar las personas para vivir

con VIH en un horizonte de largo plazo” (Grimberg, 2010, p. 55)

Para Bury (Bury, 1982), la enfermedad cronica es una experiencia donde las estructuras del dia a dia,
aquello que se considera ya dado asi como el cumulo de conocimientos que las configuran son
quebrantadas (disrupted) profundamente (Williams, 2000, p. 43). La enfermedad crénica al presentarse
como una disrupcion importante en la vida de las personas puede generar tres situaciones: disrupcion del

sentido de seguridad en comportamientos Yy suposiciones de los sujetos; disrupciones en los marcos

8 Los medicamentos antirretrovirales han jugado un papel importante en esta transicion. En los primeros afios de la pandemia,
las personas diagnosticadas con el virus tenian que tomar hasta 40 pastillas diarias, actualmente pueden tomar unasola al dia.
De acuerdo con las estadisticas expresadas por ONUSIDA, los medicamentos antirretrovirales han contribuido en la
disminucion de la mortalidad en las personas con VIH en varias regiones del mundo (ONUSIDA, 2009). En los tltimos diez
afos, por ejemplo, se han realizado estudios que analizan el impacto que han tenido el uso de los medicamentos
antirretrovirales con la reduccion de la mortalidad ocasionadaporel VIH y el Sida8. Algunos de estos estudios han encontrado
que aquellas personas que dan seguimiento a su tratamiento tienen las mismas expectativas de vida que las de la poblacion
en general (Rodger et al., 2013). Estos avances han llevado a un cambio en la definiciéon de la enfermedad, de serconsiderada
mortal en sus inicios, actualmente es vista como una enfermedad cronico-degenerativa.
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explicativos en sus biografias (por qué a mi, por qué ahora); quienes viven con la enfermedad movilizan
recursos (Williams, 2000, p. 43).

Carricaburu y Pierret (1995) retoman las ideas de Bury sobre la disrupcion biografica y el concepto de
trabajo biografico (biographical work) de Corbin and Strauss (Carricaburu & Pierret, 1995, p. 70) para
dar cuenta como personas con VIH enfrentan el diagnéstico a partir de tres aspectos: manejo del secreto
(managing the secret), auto-control y restricciones (constraints and self-restraints) y movilizacion de
recursos (movilizing resources). A partir de estos elementos, las autoras dan cuenta como a partir de la
disrupcion biogrdfica los sujetos de su investigacion hicieron un recuento del pasado y esto los llevd a
un proceso de reforzamiento biogrdfico (biographical reinforcement), es decir, lo que consideraban
como parte importante de su biografia e identidad antes del diagnostico vino a reforzarse a partir de la
experiencia de vivir con VIH. En palabras de Berger y Luckmann, el pasado “se re-interpreta conforme
la realidad presente, con tendencia a retroyectar (sic) al pasado diversos elementos que, en ese entonces

no estaban subjetivamente disponibles (...)” (2003, p. 202).

Ahora bien, estas autoras mencionan que un aspecto importante a tomarse en cuenta es la relacion entre
la vivencia individual de las personas con VIH y la dimension colectiva del padecimiento®. “Ser VIH
positivo no es solo un asunto de estar individualmente infectado: también es una cuestion de ser afectado
como parte de un grupo que tiene su propia historia y que ha sido diezmado por el Sida”1? (Carricaburu

& Pierret, 1995, p. 87). Criterios

Asi pues, aunque el VIH no es el unico o, incluso, el factor mas determinante de la identidad de los
syjetos (Squire, 2000, p. 197), si puede formar parte de la configuracion biografica de los individuos, no
s6lo en un nivel individual, también colectivo. Sciolla (en Gaytan, 2012, p. 393) menciona que las
identidades se conforman en relaciones dialécticas entre el individuo y su entorno social, entonces, la
biografia de las personas debiera entenderse a partir de tres dimensiones: la locativa, donde los sujetos

identifican su sistema de referencia, definen situaciones y trazan limites enrelacion asu yo; la selectiva,

9 Aquise usapadecimiento en el sentido de enmarcar la vivencia de la enfermedad en contextos relacionados al campo de
la cultura y no con dimensiones de corte biomédico. En el lenguaje anglosajon, hay una distincion entre illnessy disease,
éstas distinciones se han utilizado para abordar de distinta manera fenémenos relacionados sobre todo con enfermedades de
tipo cronico. El padecimiento (i/lness) a diferencia de la enfermedad (disease) serelaciona con categorias nativas que
estructuran “la forma, el contenido,y la interpretacion dadas al padecimiento™ por parte de los sujetos. (Gonzalez-Reyes,
2019, p. 402)

10 “Being HIV-positive is not justa matter of being individually infected: it is also a question of being affected as part of a
group that has his own history and has been decimated by AIDS” (Carricaburu & Pierret, 1995) (la traduccion es propia)
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una vez que hay definicion de los limites se determinan preferencias, ademas hay posibilidad de elegirlas,
descartarlas o diferir de otras; y, finalmente, la integradora donde “el individuo dispone de un marco
mterpretativo que reune las experiencias pasadas y presentes con la idea de futuro en la unidad de su
biografia” (Gaytan, 2012, p. 393). En ese sentido, quienes viven con VIH trazan limites, identifican
quiénes son sus pares, con quiénes pueden tener interlocucidn y reconstruyen su vida en un ejercicio de
dar sentido al pasado como lo viven en el presente. Ese ejercicio de dotar de significado al pasado
dependera enteramente de la situacion biografica y de como se seleccionan, combinan y se da significado
a ciertos episodios de la vida (Piia, 1999, p. 2). Es decir que la identidad tomara mayor sentido a partir
de un proceso de formidable abstraccion (Bourdieu, 1989, p. 30) donde haya aspectos que aunque sean
parte de la identidad del ndividuo podréan ser cuestionados, excluidos o nombrados de distinta manera.
Al mismo tiempo, a partir de las nuevas nominaciones del “yo” es posible identificar como a través del
lenguaje se forma al individuo y el individuo mismo puede entenderse asi mismo, ‘{...) el lenguaje (...)
forma activamente membresias grupales, y estas membresias grupales pueden al mismo tiempo crear

varias identidades individuales™ (Staggs, 2008, p. 10)

Asi pues, todo lo que una persona ha enfrentado en su existencia, la vida como la haya vivido, como se
ha comunicado con otras personas, la relevancia de estas formas de comunicacidén, asi como las
experiencia con su cuerpo, todo va hacia la configuraciéon de su historia de vida, su biografia (Fischer-

Rosenthal, 2000, p. 116).

Este proceso de configuracion biografica es mas facil de asir en las interacciones cara a cara, a través de
la practica comunicativa desde donde se interpreta lo que pasa, se comparte con otros aquello que es
mportante, se fjan experiencias y se construye conocimiento (Fischer-Rosenthal, 2000, p. 115). El
lenguaje como medio facilita dar cuenta del pasado y ordenarlo en el presente, permite que el individuo
se oriente a si mismo ante los cambios, las experiencias y los eventos de su vida; de ahi que
“[Nla principal forma disponible de la persona en dominio de un lenguaje natural es la narracion
auto-relacional y auto-expresiva. Esta es la competencia crucial que crea una historia de vida mas
compleja. Podemos no saber quiénes somos y qué es lo que nos estd pasando, pero si somos
capaces de narrar cOmo nos convertimos en lo que somos, entonces podemos integrarnos a
nosotros mismos, porque nos podemos presentar a nosotros miSMOS como consistentes y
contingentes. (...) Reconstruimos nuestras vidas con una actitud de relacion-con-uno-mismo,

mirando hacia atrds hacia lo que hemos enfrentado y perdido (...), mirando hacia adelante hacia
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lo que aspiramos, poniéndolo todo junto en propdsitos presentes” (Fischer-Rosenthal, 2000, pp.

115-116)!".

Por tanto, quienes han vivido con VIH por mas de 20 afios narraran su historia en una construccion del
tiempo definida por sus vivencias y experiencias biograficas mds que por el tiempo cronologico,
entonces en el ejercicio de identificar el proceso de configuracion biografica de estos sujetos, debe
comprenderse al tiempo como una “dimensién singular, que contiene experiencias propias de cada

mndividuo y no como una dimension generalizadora” (Moyano Dévila & Ortiz Ruiz, 2016, p. 24).

Al narrar la experiencia de vivir con VIH, “el sujeto realiza una reflexion evaluativa, dandole sentido a
su vida, a sus decisiones, equivocaciones, etc.” (Moyano Davila & Ortiz Ruiz, 2016, p. 25). Por lo tanto,
estas narraciones pueden traer a la luz contradicciones o asimetrias de los sujetos, los cuales al saberse
VIH positivos en el proceso de revision biografica develan posturas tomadas ante los discursos sobre la
enfermedad!?. Estas posturas pueden dar cuenta, entonces, de traiciones que los sujetos han cometido
hacia ellos mismos.
“Es de suponer que todos los hombres (sic), una vez socializados, resultan en potencia ‘traidores’
a st mimos. El problema interno de esa ‘traicion’ se vuelve mucho mas complicado si lleva
apareado el problema adicional de cual de sus ‘yo’ es el traicionado en un momento dado,
problema que se plantea tan pronto como la identificacion con otros significantes diferentes (...).
La identificacion, la desindentificacién y la alternacion serdn acompanadas por crisis afectivas,
ya que dependeran mvariablemente de la mediacién de otros significantes” (Berger & Luckmann,

2003, pp. 210, 212)

Como se menciond al inicio de este apartado, lo aqui presentado forma parte de la plataforma tedrico-

metodologica de este proyecto de investigacion. Los referentes conceptuales buscan explicar relaciones

11 “The main form available to the personin command of a natural language is the self-relational, self-expressive narration.
This is the seminal competence that creates a more complex life-story. We may not know how we became who we are and
what is happening to us, butif we are able to narrate how we became who we are, then we can integrate ourselves, because
we can present ourselves as both consistent and contigent. (...) We reconstruct ourlives in a self-relational attitude, looking
back at what we have been through and lost (...), looking forward to what we aspire to, putting it together for present
purposes” (Fischer-Rosenthal, 2000, pp. 115-116) (la traduccion es propia)

12 El VIH no puede entenderse solo como un evento en la vida privada de los sujetos, sino también a partir de como la
enfermedad se ha ido construyendo en lo publico. Vivir con VIH significa que la experiencia privada se vuelve parte de la
experiencia colectiva de la enfermedad que, a suvez, estd asociada con imaginarios de la enfermedad como contagiosay
epidémica (Carricaburu & Pierret, 1995, p. 66)
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analiticas desde una perspectiva sociocultural donde se ponga acento tanto en la experiencia particular

de los sujetos y en los &mbitos socioculturales en los cuales se enmarca.

Plataforma metodologica.

Para abordar los procesos de configuracion biografica de vivir con VIH por mas de 20 afios es necesario
disefar estrategias metodologicas que faciliten el dar cuenta de las dimensiones sobre el manejo del
secreto, los controles y auto-restricciones asi como el uso de recursos involucrados en la experiencia de
vivirt con VIH, por otro lado, estas estrategias debieran facilitar la comprension de los procesos
indentitarios nvolucrados en la configuracion biografica y, al mismo tiempo, el marco sociohistorico en
el que se inscriben. En este sentido, esta investigacidn se posiciona en una perspectiva cualitativa y
sociocultural donde la relacion entre el problema y el método consisten en “el entrelazamiento circular
de pasos empiricos” con un caracter de “descubrimiento” (Flick, 2004, p. 60). Este caracter de
descubrimiento no es entendido como una realidad que estd ahi inerte, esperando a ser develada; mas
bien, como un proceso en el que el mvestigador, en la medida que se inserta en el campo de investigacidn,
identifica que los actores no siguen rigurosamente una serie de reglas de como comportarse en la realidad
social, sino que continuamente las actualizan “y al hacerlo interpretan la realidad social y crean contextos
en los cuales los hechos cobran sentido” (Guber, 2011, p. 42). Asi pues, la realidad se hace asequible al
comprehender la forma cémo las personas “construyen significados en la medida que se relacionan con

el mundo que, al mismo tiempo, mterpretan” (Creswell, 2014, p. 37).

Por ende, esta investigacion visualiza a las personas con VIH como “sujetos activos, protagonistas que
al narrar-se recrean sus experiencias Yy resignifican su historia” (Alcocer-Yafiez, 2013, p. 83). En este
acto de narrar-se, quien investiga busca comprender cémo estas personas “experimenta[n] el mundo

desde una posicion particular”, y como este proceso de narrar la experiencia se convierte en un proceso

260).

Universo/muestra de estudio

En México, segin cifras del Centro Nacional para la Prevencion del VIH-Sida (CENSIDA), los casos
acumulados por sida de 1983 a 2018 son 202,295; los casos nuevos diagnosticados en 2018 suman un
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total de 13,137 (VIH: 8,170 y Sida: 4,977). Por su parte, Jalisco tiene un total de 13,392 casos
acumulados de sida desde 1983 a 2018. En la tabla 1 se presentan los datos de la distribucion de casos
de sida segiin edad en el periodo 1983 a 2018 (CENSIDA, 2018). Un dato mteresante es que en los
primeros cinco afos en la epidemia en México la edad promedio de las personas detectadas con sida era
de 35.5 afios (Ponce de Leon et al., 1988, p. 547). A finales de la década de los 90 comenzd la distribucion
de los primeros medicamentos antirretrovirales de combinacion (ART), lo cual influyé en la disminucidon
de la mortalidad en un 25% en las personas derechohabientes en México (CIENI & Fundacion México
Vivo, 2011, p. 20).

Distribucion de los Casos Notificados de Sida
segln Grupo de Edad y Sexo; México, 1983-2018*

Hombres Mujeres Total
Grupo de Edad Casos % Casos Yo Casos %
<del 583 52.9 520 47.1 1,103 0.5
1-4 823 51.9 763 48.1 1,586 0.8
5-9 409 50.4 402 49.6 811 0.4
10-14 313 58.5 222 41.5 535 0.3
15-19 2,816 70.2 1,197 29.8 4,013 2.0
20- 24 16,693 79.7 4,258 20.3 20,951 10.4
25-29 30,630 83.6 6,009 16.4 36,639 18.1
30-34 32,592 84.0 6,186 16.0 38,778 19.2
35-39 27,180 84.2 5112 15.8 32,292 16.0
40 - 44 19,789 83.0 4,057 17.0 23,846 11.8
45 - 49 13,400 82.4 2,871 17.6 16,271 8.0
50-54 8,565 81.4 1,952 18.6 10,517 5.2
55-59 5301 80.9 1,250 19.1 6,551 3.2
60 - 64 3,086 81.9 681 18.1 3,767 1.9
65y + 3,057 84.3 571 15.7 3,628 1.8
Ilgnorado 869 86.3 138 13.7 1,007 0.5
Total 166,106 821 36,189 17.9 202,295 100.0

“Informacian preliminar al 09 de noviembre de 2018
Fuente: SUIVE/DGE/SS. Sistema de Vigilancia Epidemiolégica de VIH/SIDA.

Proces: Direccion General de Epidemiol ogia/55.

Tabla 1. Distribucion de casos de sida por grupo de edad y sexo

Ahora bien, de acuerdo con el mismo organismo, del total de personas que continlan siendo
seropositivas a VIH en México 2,109 de ellas fueron diagnosticadas entre 1984 y 1996 (ver resumen de
datos en tabla 2. Para una vision del total de los datos ver tabla completa en Anexos). Censida agrupa

los casos que contintian siendo seropositivos por estado de residencia en un periodo de tiempo que va de
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1984 22007, siendo el total para Jalisco 781 (Los datos completos por estado, afio de diagnostico y sexo

se encuentran en la tabla 3 ubicada en Anexos).

- Casos que contintan registrados
Aho ..
como seropositivos a VIH

1984 1

1985 4

1986 5

1987 19

1988 40

1989 96

1990 98

1991 175

1992 212

1993 296

1994 297

1995 534

1996 332

Total 2,109

Tabla 2. Casos que contintian registrados como seropositivos a
VIH, segun afio de diagndstico (resumen). Tabla basada en el
reporte elaborado por Censida con base en los datos del Sistema
de Vigilancia Epidemiolégica de VIH/sida con fecha de corte al
31 de diciembre de 2018

Con esto se puede desprender que el total de la poblacion que comprende el universo de estudio de esta
investigacion se encuentra en este grupo ya que en este se incluye aquellas que recibieron su diagndstico
en los primeros afios de la epidemia (1984-1996). Dado que esta investigacion tiene un enfoque
cualitativo, donde no se buscan generalidades y regularidades sino una comprension sobre cémo los
syjetos interpretan y actian en el mundo (Orozco & Gonzalez, 2012, p. 77), la muestra serd a

conveniencia (Hesse-Biber & Leavy, 2011, p. 46) de 6 personas a saturacion, 3 hombres y 3 mujeres.

Trabajo exploratorio de campo. Resultados.

La pregunta de mnvestigacion que guio el trabajo exploratorio estaba enfocada en indagar sobre los
significados de la experiencia de vivir por mas de 20 afios con VIH y el impacto en las practicas de vida
cotidiana. Con base en estas ideas se disenio la primera propuesta de método de recoleccion de datos. A

partir de esta primera experiencia de inmersion al campo emergid el componente biografico de las
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personas como algo alo que debian poner mas atencion, algo en lo que tenia que complejizar y a partir
de mirar al fendbmeno. Asi fue como este proyecto de investigacion ha sido redisefiado en el sentido de
la configuracion biografica de quienes han vivido con VIH por mas de 20 afios. Lo que se presenta en

este apartado es la sintesis de los resultados sobre el ejercicio exploratorio.

El trabajo exploratorio consistid en la realizacion de una entrevista a profundidad con caracteristicas de
relato de vida. La entrevista se hizo en dos sesiones, la primera el dia 6 de marzo a las 4pm via
videollamada através de la plataforma Whatsapp con una duracion de 20 minutos. La segunda entrevista
fue realizada el 12 de marzo de 2019, a las 430pm con una duracion de 30 minutos. La persona
entrevistada se identifica con el género masculino, con 56 afios cumplidos, residente de Tlajomulco de
Zuniga, tiene 15 anos de diagndstico, actualmente trabaja coordinando proyectos enuna asociacion civil
de atencion y prevencion del VIH. Aunque esta persona no responde a la caracteristica pensada sobre
los afios de diagndstico, se realizd el ejercicio dada la disponibilidad de tiempo a diferencia de otras

personas que fueron contactadas.

La entrevista se enfocd en tres temas de abordaje: los capitulos mas importantes de su vida, la vida previa
al diagndstico, el proceso de diagnostico de vivir con el diagndstico. Una vez realizada la entrevista, fue
transcrita y se realizd un primer ejercicio de codificacion tematica. A continuacion, se presentan algunas

ideas como resultado de este primer ejercicio.

* Rubén'? menciona una diferenciacion en fincion del tiempo de diagndstico y el acceso a
medicamentos: los de largo plazo, mediano o mtermedio y reciente diagnostico. En esta
diferenciacion el acceso a los medicamentos se narra como algo que no fue problematico a
diferencia de lo que vivi6 la generacion de “largo plazo™:

“yo me consideraria como... de los de largo plazo, mediano plazo y reciente diagnodstico,
soy como que de los de mediano” (Rubén, entrevista, 6 de marzo)

“(...) el momento en el que yo recibo el diagndstico, que yo hablaba hace rato, [soy] de
los de mediano plazo porque yo recibi el diagndstico en la temporada que ya hubo acceso
universal al tratamiento; para mi no fue tan dificil esa parte de conseguir el tratamiento,
soy como de esa generacion intermedia en la que ya de recién no tuve problemas para

acceder el medicamento” (Rubén, entrevista 6 de marzo).

13 pseuddnimo
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= Rubén enmarca aotras personas con VIH en escenarios de muerte y hospitalizacion, lo que rodea
a los otros son aspectos como cama, sueros, debilidad y muerte. Sin embargo, €l se ve asi mismo
diferente porque, aunque el virus estd en su cuerpo, no lo ha afectado fisicamente.
“cuando yo escuchaba los nombres de las organizaciones Yy el trabajo que hacian,
siempre me imaginaba que todas las personas que iban a estar mal y todas se iban a

estar muriendo menos yo” (Rubén, entrevista 6 de marzo).

“la primera vez que iba a ir a un grupo de autoapoyo mi idea que las gentes que estaban
encamados con sueros puestos y era como una cosa con la que no me queria enfrentar”

(Rubén, entrevista 6 de marzo)

= Hay una identidad que se mantiene en el secreto y otra que se expone ante escenarios con la
familia, el trabajo e, incluso, circulo de amigos. Cuando el VIH llega e irrumpe en la vida de la
persona, hay un momento reflexivo donde se evalia el secreto y se toman decisiones: contarlo,

a quién y como.
“el diagnostico me sacd del closet porque a raiz de esto tuve que hacer muchos cambios
en la parte social, tuve que abrirlo a mi familia y tuve que abrirlo la sociedad porque
entonces, yo no me sali, me sacd, tuve que encontrar-trabajar con pares para poder estar

acompanado” (Rubén, entrevista 6 de marzo).

» Finalmente, el tratamiento antirretroviral aparece como medio para pararse ante lo incierto, no
estar en tratamiento se percibe como la posibilidad de no estar bien, de ser “infeliz”, en cambio,
el medicamento permite tomar control sobre su salud.

“y yo veia a mis compafieros de la organizacidn que estaban en el autoapoyo y que todos
estaban medicados y todos estaban felices y yo era el tmico mnfeliz porque no me daban
tratamiento; duré dos afos hasta que me dieran el medicamento (...)” (Rubén, entrevista

6 de marzo).

Este primer ejercicio exploratorio de obtencidn y procesamiento de nformacion me dio la oportunidad

de dimensionar los retos que implicara el trabajo de campo, evaluar la viabilidad de las herramientas
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pensadas para la obtencion de mformacidon, asi como comprender lo laborioso y complejo que serd el

procesamiento de la informacion.

Antes del ejercicio exploratorio, habia disefado la plataforma metodologica utilizando la perspectiva de
los historias de vida con la idea de identificar ambitos sobre el diagnodstico, significados sobre la
experiencia de la enfermedad y su relacion con los cambios en las practicas de vida cotidiana, sin
embargo, a la hora de realizar la entrevista pude darme cuenta que tenia poca claridad sobre la relacion
entre todos esos componentes y qué entendia como practicas de vida cotidiana, por lo tanto, me fue
dificil hacer preguntas que permitieran al informante narrar con libertad su experiencia, aunado con esto,
también tuve problemas de distanciamiento. Al hacer el ejercicio de transcripcion pude percatarme de
momentos en lo que intervenia poniendo palabras en el sujeto, es decir, era yo quien nombraba cosas,

quien inducia en un esfuerzo por escuchar lo que yo como investigadora queria escuchar.

Asi pues, como principales aprendizajes de esta experiencia puedo decir que

- Es necesario encontrar estrategias que me faciliten tener presente en todo momento del proyecto
un proceso de reflexividad y de vigilancia epistemologica, de manera que al trabajar con los
mformantes pueda tener un distanciamiento que permita que sean ellos quienes narren sus
historias.

- Dado que lo que importa es conocer es la configuracidén biografica de las personas con VIH a
partir del acontecimiento del diagnostico, la técnica de historia de vida no es la opcion
metodologica mas pertinente, se optard por una técnica mas focalizada: la entrevista episddica
con enfoque biografico (para mas detalles ver apartado siguiente sobre Plan de obtencion de

mformacion).

Plan de obtencion de informacion (POI).

Para el abordaje del proceso de configuracion biografica de personas con mas de 20 afios con VIH es
necesario hacerse de herramientas que permitan, a través de relatos y narrativas, develar elementos que
den cuenta de las significaciones e interpretaciones de lo que han vivido (Moyano Davila & Ortiz Ruiz,
2016, p. 20), asi como su proceso de produccion de sentido como generador y orientador de practicas
sociales en contextos determinados (Rivas, 1996, p. 207). Dar cuenta de estos procesos requieren un
procedimiento “permanente de interpretacion para ser comprendidos™ (Rivas, 1996), un procedimie nto

que, ademas, permita traducir los codigos culturales insertos en la experiencia de los sujetos.
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El enfoque biografico como método de recoleccion de datos permitira abordar la trayectoria de los
syjetos a partir de las narrativas que ellos mismos hagan sobre las partes de su vida que consideren

importantes, porque, al final de cuentas, estas narrativas estan basadas en como narran sus biografias
(Bertaux, 1984, p. 217).

Abordar las trayectorias de vida de los sujetos mmplica tener claridad de la dimension ontologica del
enfoque biografico en la investigacion cualitativa: comprender la experiencia humana a través de sus
mterpretaciones, “[e]l paradigma biografico presta atencion a las lecturas que el sujeto hace de su propia

historia, pues en ella se encuentra lo universal, lo social” (Moyano Davila & Ortiz Ruiz, 2016, p. 21).

A partrr del método biografico se pueden obtener relatos de los sujetos donde reconstruyen su vida a
partir de eventos que no son aislados sino interconectados con acciones y experiencias de otros eventos,
estas acciones y experiencias no necesariamente se presentan en secuencias de tiempo lineales, mas bien

el tiempo se construye a partir de la subjetividad de los narradores.

De acuerdo con Flick, la entrevista episddica se enfoca, precisamente, en facilitar la narracion de eventos

y develar la forma coémo éstos se relacionan “con situaciones y circunstancias concretas” de la trayectoria

de vida de los sujetos (Flick, 2004)117).

En el caso de esta investigacion importa, entonces, poner en perspectiva la configuraciéon biografica de
las personas a partir de su diagndstico y los capitulos de su vida a partir de este acontecimiento. No
mteresa, por tanto, escudrifiar en todos los aspectos de la biografia de los sujetos, sino en indagar sobre
determinadas situaciones (o episodios) de la experiencia de vida de las personas con VIH, lo cual servira
como lente que permitird distimguir la forma como ‘“organizan el conocimiento” (Flick, 2004, p. 117) y

como nombran o le dan significado a la experiencia.

De manera que, el elemento principal al efectuar la entrevista es nvitar al sujeto a narrar situaciones,
para esto es necesario preparar una guia que oriente al entrevistador hacia los dommios tematicos en los
que se quiere poner atencion. Es necesario explicar al entrevistado/a que la dinamica se basard en
preguntar en repetidas ocasiones sobre las mismas experiencias, 0 experiencias que estén muy
relacionadas entre si. Una alternativa, es preguntar sobre cuestiones futuras o imaginarias sobre

determinados temas (Flick, 2004, p. 120) (;como te imaginabas que iba a ser tu vida después del
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diagnostico? ;como te imaginas el futuro ahora?). En ese sentido, “[IJos episodios como objeto de estas
narraciones y como enfoque para las experiencias pertinentes para el sujeto en estudio permiten un

enfoque mas concreto que la narracion de la historia [de vida]” (Flick, 2004, p. 123).

Vale la pena mencionar que los relatos a partir de episodios, representan una construccion general de
experiencias biograficas que provienen de eventos del pasado, expectativas sobre el futuro y que se
cristalizan en el presente de quien los narra. Esto es algo importante a considerar a la hora de realizar la
entrevista ya que esta “construccion general biografica [como] coagulo del pasado y del futuro asi como
creacion del presente vivido, determina los principios que guian las decisiones sobre las historias del

narrador para ser seleccionadas con la entrevista” (Rosenthal, 1993, p. 5)

Dado que lo que interesa es indagar el proceso de configuracion biografica a partir de un diagnostico
positivo a VIH y los eventos posteriores a ¢l en un corte cronologico de mas de 20 afios, se utilizara el

enfoque biografico en la entrevista episddica.

La imaginacién autobiogrdfica’ como ejercicio de visibilizacion y reconocimiento de un proceso
dialégico en las entrevistas narrativas (Flick, 2004, p. 110), permite vislumbrar no sélo lo que pasa con
el individuo en si, sino que, a través de su voz, “se dan claves para comprender respectivos sistemas
sociales en los que sus vidas se insertan” (Feixa, 2003, p. 92). A partir de las entrevistas lo que se obtiene
es la experiencia, la cual es expresada a partir de los ambitos culturales e historicos, que pueden ser
mterpretados “mediante el reconocimiento de significados y deconstruccion de sus sentidos” (Rivas,
1996, p. 210). Asi pues, trabajar la perspectiva biografica en la entrevista episddica, me permitira leer y
comprender tiempos, espacios especificos de sujetos socio-historicos donde los relatos pueden estar

“sostenidos por procesos sociales e historicos™ (Taracena, 2002, p. 128).

En las entrevistas se planea invitar a los sujetos a mostrar fotografias de ellos situadas en el periodo
propuesto de este proyecto. De acuerdo con Sarah Pink (2001) las conversaciones con informantes estan
llenas de referencias a imagenes e iconos. Al utilizar fotografias en las conversaciones, las imagenes no
sOlo activan la narrativa oral de los informantes, sino que ayudan “a crear una version particular del
pasado que se extiende mas alld de las limitaciones dadas por la linealidad de la narrativa textual o
verbal” (Pink, 2001, pp. 72—73). Al acompafiar estas entrevistas con el uso de fotografias se busca contar

con elementos que detonen la memoria, que sirvan como mediadoras de los relatos, ya que las
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“fotografias tienen una alta calidad iconica, que puede ayudar a activar recuerdos de las personas o a
estimularlas/animarlas a hacer ‘declaraciones sobre procesos y situaciones complejos’, al mismo
tiempo al dar oportunidad a los sujetos de definir el tipo de imagenes que desean mostrar, “permite al
investigador deducir afirmaciones sobre las visiones de los sujetos hacia sus propias vidas cotidianas”

(Flick, 2004, pp. 166-167)

Plan de procesamiento de informacion.

El procesamiento de la informacion se hara a partir de varias fases. La primera consistira en la
transcripcion de los audios de las entrevistas a profundidad realizadas. La transcripcion de las entrevistas
sera realizada por la investigadora de este estudio. Una vez hecha la transcripcion, la segunda fase
consistird en realizar un ejercicio exploratorio de la transcripcion donde se subrayaran aquellas cosas
que se consideran importantes. De acuerdo con Hesse-Biber y Leavy en esta fase de exploratoria es
importante realizar una descripcion de lo que se estd revisando tratando de resumir las ideas y
documentarlas en notas junto con ideas que aparezcan en ese momento (Hesse-Biber & Leavy, 2011, p.
304). Posteriormente vendrd la fase de codificacion abierta, la cual consistird en leer linea por linea el
texto y asignar codigos ya sea a las lineas, enunciados o parrafos (Hesse-Biber & Leavy, 2011, p. 308).
En un primer momento los cédigos responderan a cuestiones descriptivas de los eventos, pero a partir
de estos se identificaran codigos relevantes que posteriormente se convertiran en categorias(Hesse-Biber
& Leavy, 2011, p. 310). A partir de estas categorias podria iiciar la fase de andlisis e iterpretacion de

la informacion.

Consideraciones éticas.

Esta investigacion comprende trabajar con historias de personas especificas, implica un ejercicio de
recoleccion, procesamiento y analisis de datos referentes a su vida, de cuestiones relacionadas con su
biografia. Los sujetos de estudio son personas con VIH, personas que viven con una enfermedad que es
estigmatizada y que puede llevar a situaciones de discriminacion por el simple hecho de ser VIH
positivos. Por lo tanto, una de las implicaciones éticas a cuidar es asegurar la confidencialidad de quienes
seran sujetos de estudio. El uso de seudonimos serd crucial para proteger la identidad de quienes

compartirdn sus experiencias de vida en esta investigacion.
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Por otro lado, en el ejercicio de narrar episodios de vida, es posible que las personas aborden situaciones
o eventos traumaticos, o bien, se detonen situaciones emocionales que requieran cierto apoyo
psicologico. Una estrategia pensada es mnformar a los sujetos de manera anticipada que la entrevista
estard enfocada a cuestiones de investigacion y no a proveer servicios de terapia, y que, en caso de
presentarse una situacion que requiera ayuda de un profesional, se proveeran datos de organizaciones

que puedan brindar apoyo en esas situaciones.

Finalmente, los resultados de esta investigacidon pueden llegar a cuestionar la politica publica de salud,
especialmente en el area de VIH. Al trabajar con las historias de personas que han envejecido con la
enfermedad, se pueden identificar necesidades de una poblacion que ha sobrevivido a la enfermedad en
el largo plazo y que se enfrenta a situaciones distintas de atencion a las que se presentaron en los primeros

afios de la epidemia y que no estan cubiertas o sélo parcialmente.

Recursos.

Tipo de recurso Recursos necesarios Cotizacion aproximada
Material | Grabadora de audio 1,000.00
Transporte (pasaje camion, taxi) 12,000.00

(informantes e investigadora)
Software Atlas.ti (licencia 2 afios) 1,900.00
Equipo de computo 15,000.00
Gastos de alimentacion (informantes e 6,000.00

mvestigadora)

Humano | Investigador 278,000.00
Capacitacion | Capacitacion uso de software Atlas.ti 800.00
Total 314,700

33



Cronograma

Fase
Disefio del
investigacion

Levantamiento
procesamiento
informacion

de

Andlisis de la informacion

proyecto de

y
la

Actividad

Presentacion de avances Coloquio
Primavera 2019

Revision e integracion
comentarios al proyecto

de
Gestion y aplicacidn de entrevistas
Transcripcidn de entrevistas
Codificacidn de entrevistas

codificacion,
analisis

Segunda fase de
categorizacion y
interpretativo

Fechas
13-17 mayo

20-24 mayo

27 mayo- 26 de julio

10 de junio - 26 de julio

12 de agosto— 20 septiembre

23  septiembre - 13

diciembre
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Anexos

1984 1
1985

1986 5
1987 19
1988 40
1989 96
1990 98
1991 175
1992 212
1993 296
1994 297
1995 534
1996 332
1997 460
1998 1,140
1999 619
2000 1,045
2001 1,718
2002 1,808
2003 1,790
2004 2,307
2005 2,311
2006 2,948
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2007 2,894
2008 3,182
2009 3,430
2010 3,876
2011 4,672
2012 5,480
2013 4,891
2014 4,923
2015 6,366
2016 7,304
2017 8,324
2018 9,791
Total 83,388

Tabla 2. Casos que contintian registrados como seropositivos
a VIH, segun afio de diagnoéstico. Tabla basada en el reporte
elaborado por Censida con base en los datos del Sistema de
Vigilancia Epidemioloégica de VIH/sida con fecha de corte
al 31 de diciembre de 2018
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