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Resumen

Esta Memoria es una aproximacién hacia la vivencia del VIH desde la experiencia de los
hombres jévenes que tienen relaciones sexuales con hombres, estudiantes y de clase
media en Chile. Esto mediante una investigacién cualitativa, analitica-descriptiva y
exploratoria, efectuando entrevistas en profundidad a los jévenes, complementadas con
una co-construccion de los mismos que cuenta con relatos de su autoria, con fin de
incorporarlos como actores en la investigacion, mas que informantes y fragmentos aislados.
Acercandonos a las vivencias desde la subjetividad, a través de sus discursos hablados y
escritos.

La investigacién se compone de una caracterizacion de los sujetos, de la exploracién de su
proceso de identificacion y asimilacion como jovenes con VIH, asi también, sobre las
implicancias corporales y sexuales de la vivencia con el virus. Esto integrando elementos
teoricos de la epistemologia feminista, la sexualidad, la antropologia médica, junto a los
estudios del estigma y el cuerpo desde la perspectiva del VIH, articulando categorias como
salud/enfermedad, imaginarios sociales y significados en torno al virus para el analisis.

Asi pues, se propuso comprender la experiencia del VIH desde la particularidad de nuestros
interlocutores por medio de sus narrativas, abordando la dimensién experiencial, corporal
centrada y sentida de la misma.

Palabras claves: VIH, Jovenes; Experiencia; Corporalidad; Chile.



Para mis nuevos amigos:
Nicolas, Lucas, Sebastian, Simon,
Matias, Tomas, Guillermo y Alejandro.

Quiero dedicarte esta cancién
Y decir salud para nosotros
Porque eres valiente al regresar
Palomito cantor
Aungue sé que hay heridas
En tu inmenso corazon
Ahora son benditas

Hoy quisiera regalarte el sol
Y que en cada ola la marea
Limpie las memorias del dolor
De este amargo dolor
Que hoy nos ha ensefiado
Una vida solo hay
Para reencontrarnos

Una vida solo hay
Una vida solo hay
Para perdonarnos
Una vida solo hay
Para darlo todo
Una vida solo hay
Para dar sonrisas
Una vida solo hay
Una vida, una vida
Para volver a amarnos

Natalia Lafourcade - Una vida
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Introduccion

En esta memoria nos aproximamos a la vivencia del VIH desde la experiencia de los
Hombres que tienen relaciones Sexuales con Hombres (HSH), jovenes, estudiantes y de
clase media en Chile. El interés disciplinar de estudiar esta teméatica nace desde la actual
“Crisis del VIH” en el pais, con el aumento de las cifras de nuevas personas viviendo con el
virus, focalizada en la poblacién joven, especificamente HSH (Caceres y Pino, 2018;
ONUSIDA 2018; MINSAL, 2019a).

El VIH desde su surgimiento adquirié una serie de imaginarios sociales y significados que
han conducido a su estigmatizacion, siendo vinculado de forma directa a los hombres
homosexuales, a “conductas de riesgo” y sexualidad desaforada, al mismo tiempo que se
instaura como tema tabu de nuestra sociedad (Sontag, 2003). Estas imagenes van
acompafiadas por la desinformacidon en torno al virus y su relacién con el SIDA, en
consecuencia, se potencian ideas que refieren a dafios corporales y a una experiencia hostil
gue conduce como camino inequivoco a la muerte (Sontag, 2003). Actualmente, los
avances de la medicina permiten a través del tratamiento mantener el desarrollo del virus
bajo control, por tanto, sin afectar el sistema inmune del sujeto, frenando el progreso a la
etapa SIDA. Incluso, por medio del seguimiento continuado del tratamiento, la carga viral
puede ser indetectable, que significa también intransmisible. De esta manera, existe una
considerable mejora en la calidad de vida de quienes viven con VIH, en relacion al periodo
de su surgimiento (afios ochenta y noventa) y en contraste con los imaginarios sociales
arraigados. Sin embargo, a pesar de los avances en la materia médica, el VIH continta
siendo relacionado a metaforas nocivas, por la amplia desinformacion en torno al tema.

Identificamos un interés investigativo desde las Ciencias Sociales, por un lado, sobre la
sexualidad de los jévenes desde el angulo de la percepcién del riesgo, las practicas y la
prevencion, y por otro lado, respecto el estudio de la vivencia del VIH, desde una
perspectiva experiencial-subjetiva. La relevancia de una aproximacion a la experiencia,
reside en que permite adentrarse en la narrativa del sujeto a partir de su propia reflexividad,
sobre los sucesos de su vida, pensamientos, significados otorgados, y sentires (Diaz,
1997). Considerando lo anterior, la compenetracion de una perspectiva de lo vivencial del
VIH con foco en la juventud, no ha sido ahondada de forma particular y detallada.

Asi, las motivaciones de esta investigacion, en el marco de la crisis que enfrenta el pais,
nacen de la aspiracion de efectuar una antropologia en vinculo con el medio, que se inserte
en problematicas sociales, generando conocimientos Utiles para la sociedad civil.
Entendiendo la disciplina como herramienta para acercarnos a la particularidad de las
experiencias, detenernos sobre la reflexividad de los sujetos desde si, a fin de otorgar
visibilidad y sentar caminos para politicas publicas orientadas a la mejora de la calidad de
vida de quienes viven con VIH.

Esta Memoria se nutri6 de planteamientos para su analisis, como los estudios sobre
sexualidad, la antropologia médica, la antropologia de la experiencia y la epistemologia
feminista, asi también las teorizaciones en torno al estigma y la corporalidad, dando forma
a una complexion teérica para abordar la vivencia del VIH; en primer lugar, desde una



construccion de los sujetos, en segundo como un proceso, y por ultimo, deteniéndonos
sobre la experiencia corporal-sexual.

La metodologia cualitativa empleada se localizé desde el conocimiento situado, abordando
la narrativa del sujeto mediante entrevistas en profundidad a jévenes HSH, estudiantes y
de clase media en Chile. La perspectiva tedrica feminista condujo hacia una co-construccién
del conocimiento que se materializ6 en una propuesta metodolégica llamada trenzado
autoral, que enlaz6 la voz de los jovenes con la de la investigadora, a través de una
presentacién de los entrevistados, seguida de un relato de su propia autoria. Esto con la
finalidad de situarlos, poner en contexto y aproximarnos desde un angulo que cuestiona la
dicotomia clasica del/la investigador/a y el objeto de estudio, abordandolos como agentes,
por tanto, con espacio activo de habla en la presente investigacion.

En el proceso de investigacion participaron ocho jovenes que viven con VIH, principalmente
homosexuales, solo uno de ellos con orientacion bisexual. Nuestros interlocutores
establecen el momento de la notificacién (constatacién médica de poseer el virus), como
contingencia en la historia de vida, que traslada a un momento de incertidumbre sobre el
gué vendra. Donde identificarse como VIH positivo implica emplear diversos mecanismos
para su asimilacién, generando un proceso de reconstruccion, por medio de re-actualizar y
re-pensar la propia experiencia (Sevilla y Alvarez, 2002; Margulies, Barber y Recoder,
2006). Finalmente, se concluye que estas experiencias se encuentran mediadas por las
nociones sociales imperantes, el desconocimiento y falta de educacion sexual que existe
en nuestra sociedad. En el marco de un sistema de salud en que priman las logicas de
mercado, que afronta el virus desde un angulo de cumplimiento farmacoldgico, con
deficiencia de una perspectiva integral. Comprendemos el VIH como un proceso, siendo en
la cotidianidad donde los jovenes adquieren diversos mecanismos, rutinas y significaciones,
implicando un nuevo orden de las cosas, una nueva cotidianidad significativa, pasando a
ser la ruptura confundida con la vida misma (Margulies et al., 2006; Pierret, 2000).

Estos jévenes comprenden sus experiencias desde una oOptica compleja, el valor que le
otorgan supera los imaginarios sociales estigmatizadores. El desconocimiento e
incertidumbre inicial sobre el devenir de sus experiencias, los motiva a compatrtirlas y ser
parte de este estudio, con la pretension de que sus vivencias sean un dispositivo
pedagodgico sobre qué viene posterior al diagnéstico de VIH, darle rostro y subjetividad,
abogando asi por una apropiacion retérica del virus (Sontag, 2003) para combatir
imaginarios sociales y visibilizar experiencias.

Esperando esta Memoria otorgue tranquilidad a futuras personas diagnosticadas que se
encuentren sumidas en interrogantes. Confio en que leer estas paginas puede ser de ayuda
en su proceso:

Para quien lea las historias, sanar podria significar enmendar ideas fragmentadas, llenar
lagunas de conocimiento, tender puentes que salven las distancias entre las personas.
Para la sociedad, significaria la posibilidad de tomar decisiones nuevasy claras basadas
en las lecciones aprendidas de las historias contadas (Johnson, Maragall y Vazquez,
2009, p. 13).



CAPITULO I
El VIH: Un desplazamiento de lo biomédico a lo social.

El Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) es un retrovirus que actia debilitando el
sistema inmunitario, los métodos de defensa del organismo. El virus gradualmente ataca
las células inmunitarias dejando a la persona seropositiva en situacion de
inmunodeficiencia, siendo la fase mas avanzada del VIH el Sindrome de Inmunodeficiencia
Adquirida (SIDA) (OMS, 2018). Conociéndose como infecciones oportunistas aquellas que
se presentan por el debilitamiento del sistema inmunitario.

El virus es una Infeccion de Transmision Sexual (ITS), que se adquiere por el intercambio
de fluidos corporales con una persona con VIH, pudiendo ser estos: la sangre, el semen,
las secreciones vaginales y la leche materna; que corresponden a los liquidos con
concentracion suficiente del virus para su transmisién (Lechuga, 2002). Las tres vias de
transmisién del virus son; las relaciones sexuales sin preservativo, el uso de jeringas
contaminadas y la transmisién vertical de madre a hijo/a. El principal modo de adquisicion,
segun las cifras, es a través de relaciones sexuales sin preservativos que impidan el
contacto de liquidos. El VIH puede afectar a cualquier persona que se vea expuesta a
alguna de estas dinAmicas, excediendo solo a las precauciones sexuales (Rojas, 2005).

La adquisicion de VIH es considerada una infeccién crénica, es decir, incurable, pero el
actual Tratamiento Antirretrovirico, mas conocido como TAR, es capaz de contener su
desarrollo y la cadena de transmision, al frenar la replicacion del virus en el organismo,
permitiendo que el sistema inmunitario recobre, o no pierda, su fortaleza. Indetectable
quiere decir que la cantidad del virus presente en la sangre es tan baja que no se puede
medir, pero sigue ahi, por tanto una persona con VIH con carga viral indetectable no
transmite el virus a otros/as!. De forma que es posible para alguien diagnosticado/a tener
“una vida larga y saludable” (OMS, 2020), al evitar la replicacion del virus y, por tanto, la
fase SIDA (Miranda y Napoles, 2009).

El VIH es un fenbmeno social, comprendiendo una experiencia de enfermedad abordada
desde el malestar-padecimiento social (Kleinman, Das y Lock, 1997). Bajo este angulo, la
infeccién puede ser entendida bajo dos aspectos; disease que refiere a la dolencia o
malestar fisico en una dimensidn bioldgica, e illness que corresponde a la experiencia de
sufrimiento vivida por la persona, traducida en malestar social, aspecto en que se enfocan
las investigaciones desde el campo de las Ciencias Sociales y Humanas. Los principales
problemas asociados al padecimiento social a los que se enfrenta una persona con VIH van
desde la discriminacién, estigmatizacion y aislamiento social, hasta la pérdida de trabajo,
amistades o independencia, lo que ha sido resumido en la idea de muerte social, la cual
potencia la vulnerabilidad de las personas y las hace sentir enfermas, incluso antes de
estarlo (Bueno, Madrigal y Mestre, 2005; Sontag, 2003). Asi, el VIH corresponde a una de
las problematicas de salud mas complejas que ha encontrado la humanidad al involucrar,

1 Comprobado por el estudio observacional “Partner’ por medio del analisis de una muestra de parejas
serodiscordantes, es decir, solo una de las personas es VIH positiva (Rodger, Cambiano y Brunn, 2016).



tanto aspectos de la biologia humana como de la vida social, afectiva y sexual de las
personas, emplazando en el debate publico teméticas que solian ser relegadas al &mbito
de lo privado como relaciones, practicas y orientaciones sexuales (Bermudez, 2004).

1. Surgimiento del VIH/SIDA.

El VIH es caracterizado como una pandemia por su veloz expansion y porque, en una etapa
avanzada, puede ser mortal sin el tratamiento adecuado. Desde que se comienza a
conocer, distingue por su imprevisibilidad y amplia mortalidad en grupos humanos
especificos, a lo que se le suma su esparcimiento a nivel mundial, posicionAndose como
una preocupacién global en materias de salud (Bueno et al., 2005).

Los primeros registros de personas que fallecen por cuestiones asociadas al SIDA son a
finales de la década de 1970, en lugares tan distantes como Africa, Portugal, Haiti, Francia
y Estados Unidos (Miranda y Napoles, 2009; Escorza, 2004). En 1981 se presentan los
primeros casos clinicos a los que se les toma particular atencién para su investigacion, que
corresponden a cinco hombres homosexuales que no se conocian entre si, en tres
hospitales diferentes de la ciudad de Los Angeles en Estados Unidos (Escorza, 2004;
Miranda y Napoles, 2009). Es importante agregar que desde los primeros casos conocidos
de hombres homosexuales con cuadros clinicos relacionados al SIDA, ya se sabian otros
de mujeres, hombres heterosexuales y nifios/as, sin embargo, la investigacion médica se
centra en estos cinco casos mencionados, que permitieron comprobar un debilitamiento
inmunoldégico sin causa aparente que lo pudiera justificar (Miranda y Napoles, 2009).

Como esta problematica de salud se conoce al surgir en un grupo focalizado de hombres
homosexuales, se comienza a denominar “Peste Rosa” o “Cancer de los homosexuales”,
siendo asociada por la sociedad y los medios de comunicacion al “estilo de vida
homosexual” (Lechuga, 2002). Estos primeros apelativos contribuyen a la profunda
estigmatizacion que perdura hasta la actualidad del VIH/SIDA al ser relacionado a
determinados grupos de personas (Savio et al., 2011). Junto a lo anterior, se produjo una
valoracion negativa de la sexualidad, re-estableciéndo en el imaginario social ideas
normativas y esencialistas sobre comportamientos sexuales correctos e incorrectos,
produciendo intolerancia y marginalizacion de ciertas identidades sexuales y practicas
erodticas que se escapan del paradigma heterosexual (Estrada, 2006).

En 1982 se acufia el nombre Sindrome de Inmuno Deficiencia Adquirida (SIDA), sin
embargo en esta época el virus era entendido como un cuadro infeccioso, por el escaso
conocimiento que se contaba sobre el mismo. Es en 1984 que la medicina aisla el agente
causante que provoca el SIDA, confirmando que es un virus, nombrado en 1986 como Virus
de Inmunodeficiencia Humana (VIH) (Escorza, 2004). El VIH es caracterizado desde el aio
1987 por la Asamblea General de la Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) como una
pandemia por su expansion mundial, excediendo los impactos locales (Lechuga, 2002) y
las limitaciones de contextos sociales o territoriales especificos, es decir, cualquier persona
lo puede adquirir (Bueno et al., 2005). El mismo afio los paises pertenecientes a la ONU
declaran de forma unanime el interés por una lucha conjunta contra el virus (Escorza, 2004).
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En Chile es en 1984 cuando se detectan los primeros casos de VIH/SIDA que corresponden
a seis hombres, para el afio siguiente, es notificada la primera mujer que adquiere el virus
(MINSAL, 2013). En el mismo afio se incorpora en la normativa chilena, modificando el
Decreto Supremo No. 392 sobre Enfermedades de Transmision Sexual (ETS), a través del
Decreto No. 294 para incluir al SIDA en el reglamento (Flem, 2017). El Decreto en detalle:

En el Articulo 6 indica que “todos los antecedentes y documentos relacionados con la
denuncia e investigacion de las enfermedades de transmision sexual, seran
estrictamente confidencial y s6lo seran dadas a conocer a requerimiento de la autoridad
judicial’. Esto ultimo resultaba de preocupacién porque deja en manos de la justicia a
las personas notificadas de alguna enfermedad de transmision sexual o de sexualidades
disidentes (Donoso, s.f.).

El Articulo N°22 sobre Educacién sexual del decreto sefiala:

Para la obtencion de los objetivos descritos en el articulo precedente (donde se definen
dos objetivos en educacion sexual) los programas educacionales en esta materia,
deberdn abordar los siguientes aspectos: (...) €) patologia social de la sexualidad:
homosexualidad, prostitucién, violacién, estupro e incesto (Donoso, s.f.).

Asi, vemos como la legislacion chilena criminalizé dejando en manos de la justicia a quienes
eran notificados, estigmatizando a las personas que vivian con el virus, siendo relacionadas
directamente a la homosexualidad, que en dicha época era entendida por la normativa
nacional como una patologia social. Es importante recalcar que en este contexto el pais se
encuentra en un periodo de dictadura militar, con un tipo de gobierno conservador en
materias de sexualidad, que se manifiesta en la penalizacién de la sodomia por el Articulo
365° del Codigo Penal que se mantiene desde 1974 hasta el aflo 1999, una década después
del retorno democratico (Donoso y Robles, 2015).

Sin embargo, en 1991, ya en la fase de transicion a la democracia, se vive en el pais un
impulso organizacional en materias de VIH/SIDA, legalizando la Corporacién Chilena de
Prevencion del SIDA y formandose paralelamente la Red de Accién Comunitaria en
VIH/SIDA integrada por organizaciones de la sociedad civil (Flem, 2017). Diez afios
después (2001), en el pais se promulga la Ley del SIDA (Ley 19.779) que; “Establece
normas relativas al virus de inmunodeficiencia humana y crea bonificacion fiscal para
enfermedades catastroficas”. Estipulando en su Articulo 1° que la prevencion, diagndstico
y control son un objetivo sanitario y social de interés nacional, junto con la proteccion de los
derechos de quienes lo adquieren, sin discriminacion alguna, siendo un deber del Estado
la elaboracion de politicas para lograr dichos objetivos. Mostrando esto un desplazamiento
desde una enfermedad que se conceptualiza desde lo penal a una que debe ampararse y
depender del manejo Estatal.
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2. Dimensionando el problema a nivel global y Latinoamericano.

El Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA) estima que
hasta el afio 2019 existen 38 millones de personas viviendo con VIH en todo el mundo, la
cifra de nuevas personas que lo adquieren se estima en 1,7 millones anuales, sin embargo
desde 1998 este numero se ha reducido en un 40%, siendo en tal afio cuando alcanzé su
punto maximo con 2,8 millones (ONUSIDA, 2020). En cuanto a defunciones vinculadas al
SIDA, el mayor namero ocurre en el afio 2004 con 1,7 millones de personas fallecidas, lo
gue se redujo en un 60% para el 2019 con 690.000 muertes (ONUSIDA, 2020). No obstante,
y a pesar que los indices nos hablan de una baja en los fallecimientos, tenemos varios
puntos de alarma al respecto, lo que hace pensar que la prevencién y el control de VIH
nunca es definitivo, y por lo mismo, los gobiernos deben estar atentos a su fiscalizacion.

En 2019: solo el 81% de las personas con VIH conocen su estado serolégico (ONUSIDA,
2020). El acceso al TAR? conlleva una modificacién del modo de vida del paciente (Bueno
et al., 2005), el 2019 solo el 68% de los/as adultos/as y el 53% de los/as nifios/as con VIH
estan en tratamiento, por otro lado, un 85% de mujeres embarazadas o lactantes tiene
acceso al TAR (OMS, 2020). Los estudios avalan que la transmision vertical del VIH, de
madre a hijo/a por medio de la lactancia materna o durante el parto, es aquella con menores
tasas de transmision, existiendo incluso paises que han eliminado completamente esta via,
entre los que se puede mencionar Armenia, Tailandia y Cuba (OMS, 2020).

A nivel mundial ONUSIDA (2020) identifica como grupos de poblacion clave a los Hombres
que tienen relaciones Sexuales con Hombres (HSH) con un riesgo 27 veces mayor, las
personas que se inyectan drogas con un riesgo 23 veces mayor, las/os trabajadoras/es
sexuales con un riesgo 30 veces mayor, y por Ultimo, las personas transgénero con un
riesgo 13 veces mayor. La misma organizaciéon (2020), afirma que el 62% de los nuevos
casos anuales de VIH corresponden a estos grupos de poblacién clave y sus parejas.

Latinoamérica, por su parte, es una regién heterogénea en cuanto a la distribucion en
funcion de sexo, edad y vias de transmision sobre la prevalencia del VIH/SIDA (Teva,
Bermudez, Ramiro y Buela-Casal, 2012). A pesar de los avances y grandes expectativas a
nivel mundial en cuanto a la reduccién de nuevos casos de personas viviendo con VIH, en
América Latina y el Caribe los nimeros no han disminuido, sufriendo incluso un repunte en
el 2015, afectando principalmente a HSH y a mujeres transgénero (OPS, 2017). Respecto
a lo anterior, entre el 2010 al 2016 (salvo el aumento del afio 2015) el nimero de nuevos/as
diagnosticados/as se ha mantenido en 120.000 por afio, en contraste a la disminucion a
nivel mundial desde 1996 (OMS, 2016). Por otro lado, en la regidén existe un avance en el
diagnéstico de personas con VIH en conocimiento su estado serolégico, llegando a un 81%

2 En 2016 la OMS (2018) publica las directrices unificadas sobre el uso de antirretrovirales para el tratamiento
y prevencién del VIH, donde se recomienda que las personas que viven con VIH accedan al TAR de por vida,
incluyendo nifios/as. Actualmente la OMS tiene por objetivo ampliar el tratamiento para nifios/as y adolescentes,
generando antirretrovirales adecuados para cada edad del desarrollo humano. El interés por aumentar el acceso
al TAR también radica, en la reciente evidencia sobre que una persona con VIH con carga viral indetectable no
transmite el virus, por lo que la idea de “tratamiento como prevencién” toma relevancia como estrategia para
combatir el VIH/SIDA (Vazquez, 2016; Gagliolo, 2017).
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en el afo 2016. Antecedentes que aun asi no dejan de mostrarnos que los desafios
contindan; “(...) se aprecia un retraso en cuanto al acceso al diagndstico y los servicios de
atencion de salud. Se estima que un tercio de los diagndsticos son tardios, un indicador
que no ha mejorado en los ultimos tres afnos” (OPS, 2017, p. 13).

2.1 El caso de Chile.

Actualmente en el pais presenciamos un incremento de nuevas personas viviendo con VIH.
ONUSIDA (2018) afirma que para el 2016 Chile tiene 5.000 nuevos/as notificados/as
anuales, cifra que ha aumentado en un 35% desde el afio 2010, existiendo el 2016 un total
de 61.000 personas con VIH en el pais, de las que solo un 53% tiene acceso a TAR.
Asimismo, las defunciones relacionadas al SIDA han aumentado en un 34% desde el 2010.
La principal via de transmisién del VIH corresponde a la sexual con un 99%, lo que implica
la supresion de las otras formas de adquisicion (MINSAL, 2013). A esto, debemos sumar
una ostensible baja en la realizacion de exdmenes para la deteccién del VIH, pasando de
un 28,8% en 2009-2010, a un 17,2% en los afios 2016-2017 (Encuesta Nacional de Salud,
2016-2017) (MINSAL, 2017). Dichas estadisticas evidencian que el pais se aleja de las
metas internacionales?® con respecto al control del VIH (Inzulza y Perry, 2017).

En base a los datos entregados, Chile actualmente es caracterizado por encontrarse en un
estado de crisis por el crecimiento progresivo de las cifras de nuevas personas que viven
con VIH. Para el 2018, este numero aumenta en un 19%, lo que se traduce en 6.948 nuevos
notificados, 1.132 més que el afio anterior (MINSAL, 2019b). Del periodo 2010-2018, el 82%
de los nuevos diagnosticados son hombres, y en términos etarios, el principal grupo
poblacional afectado es entre los 20 a 39 afios de edad (MINSAL, 2019a);

Especificamente el grupo de 25 a 29 afios muestra la tasa de los nuevos diagnésticos,
mas alta en el aflo 2018 (109,5 por cien mil habitantes). Por su parte, el grupo de
adolescentes de 15 a 19 afios presentd tasas estables hasta el afio 2015 (13,3 por cien
mil habitantes), sin embargo, hubo un sostenido aumento desde el afio 2016 (MINSAL,
2019a, p. 35).

Por ello el Plan Nacional de Prevencion y Control de VIH/SIDA e ITS 2018-2019 enfoca
especial atencién a los jévenes entre 18 y 29 afios como poblacion prioritaria (MINSAL,
2019c). Segun informacion de ONUSIDA (2018), Chile se encuentra actualizando las
pautas de tratamiento del VIH con la finalidad de garantizar el acceso universal al TAR,
donde la mayoria de los recursos invertidos provienen de fondos nacionales, destinando
solo un pequefo porcentaje a la prevencion, la cual seguin la OPS (2017) es el aspecto en
gue los paises de América Latina deben enfatizar.

3 Metas resumidas en la “Estrategia de ONUSIDA 2016-2021: Accién acelerada para acabar con el sida”, que
sera profundizada mas adelante.
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3. Accidn(es) para detener la pandemia.

La prevencion tiene por objetivo incrementar cambios de comportamiento individuales y
sociales que disminuyan la transmisién del VIH y otras ITS (Donoso y Robles, 2015). En un
principio esta se entendié desde un enfoque epidemiolégico-conductual, que buscaba
contrarrestar los factores de riesgo, y conduce a que se establezca una distincion entre
sexualidad normal/anormal, con énfasis en la toma de decisiones individuales (Estrada,
2006), sosteniéndose en la medicina occidental, que tiene por objetivo curar enfermedades
en vez de promover la salud y bienestar (Bermudez, 2004). A partir de 1991, se comienza
a superar esta perspectiva biomédica de la prevencion considerando los contextos
ambientales y socioculturales en que se inscriben las personas, prestando interés a los
significados de las mismas sobre las practicas preventivas y el riesgo, a partir de su contexto
sociocultural especifico. Este tipo de enfoque comprende a la pandemia como un problema
social (Estrada, 2006), Optica caracterizada como cuidado anticipado, dando preeminencia
a los aspectos preventivos, donde la educacion sexual cobra principal relevancia al buscar
modificar actitudes sobre el estilo de vida de las personas (Bermudez, 2004).

En 1996 se crea ONUSIDA como organismo internacional con finalidad de coordinar el
trabajo de distintas areas de la ONU, a nivel mundial, nacional y local, a través de la
elaboracion de un plan estratégico para erradicar el VIH/SIDA. La actual postura de los
organismos internacionales se resume en la “Estrategia de ONUSIDA 2016-2021: Accién
acelerada para acabar con el Sida” que busca controlar la pandemia para el afio 2030 por
medio de una accién politica de desarrollo mundial (ONUSIDA, 2016)*. La estrategia se
resume en el eslogan “90-90-90” teniendo por objetivo; que el 90% de las personas que
viven con VIH conozca su estado serolégico, el 90% de las personas diagnosticadas
reciban TAR continuado y el 90% de quienes reciben TAR tengan supresion viral. Frente a
esto, activistas e investigadores/as han propuesto integrar un cuarto noventa referido a la
calidad de vida en relacién a la salud de las personas con VIH (Fuster, 2018).

En el caso de Latinoamérica, el aspecto a destacar corresponde a la prevencion de la
transmision®. Las recomendaciones del estudio “Prevencién de la infeccion por el VIH bajo
lupa” realizado por la OPS (2017) afirman que las recomendaciones para la prevencion se
deben enfocar en tres grupos de poblacién clave: Trabajadoras sexuales, mujeres
transgénero y HSH. El mismo estudio enfatiza la necesidad de superar barreras
estructurales que afectan a estos grupos de poblacién como lo son:

(...) la estigmatizacion y discriminacion, la desigualdad de género, la violencia, la falta de
empoderamiento de la comunidad, las violaciones de los derechos humanos, y las leyes
y politicas que criminalizan diversos grupos de personas en base a su orientacion sexual

4 Las orientaciones estratégicas del programa se resume en cinco acciones para el combate del VIH/SIDA 2016-
2021: Proporcionar informacién para una accion orientada, realizar intervenciones con impacto a fin de cubrir
los servicios requeridos por quienes viven con VIH, un acceso equitativo a los servicios de salud brindados,
financiacion de los mismos, y por ultimo, innovacion para la agilizacion del proceso (OMS, 2016).

5 Se pretende realizar por medio de un enfoque de prevencién combinada, que considera aspectos tales como
intervenciones biomédicas de promocién de conductas saludables, un enfoque de derechos humanos y
satisfacer las necesidades de las personas y las comunidades (OPS, 2017).
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o su identidad de género. Estos factores limitan el acceso adecuado a los servicios de
salud, la forma en que se prestan estos servicios y la eficacia de los mismos (p. 59).

En Chile las iniciativas gubernamentales de prevencién se han realizado en dos niveles: el
masivo donde observamos campafias de comunicacion y actividades dirigidas a publico
heterogéneo con el objetivo de mantener en alerta social y entregar una percepcion del
riesgo a la poblacién general, y por otro lado, iniciativas de influencia a nivel individual
principalmente en el contexto de atencién médica, promoviendo la realizacion del examen
de VIH (Ferrer, Cianelli y Bernales, 2009; Donoso y Robles, 2015). En cuanto a las
campafas de comunicacion masiva, Flem (2017) categoriza tres periodos que resaltan el
contexto politico-econdmico en el que se enmarcaron: 1) Etapa Pre-Fondo Global (1990-
2002), que instal6 la tematica y su relevancia en lo publico, pero no influye a las personas
gue no tienen cercania con el tema, vale decir, “(...) careciendo de un trato comunicacional
gue las hiciera pertinentes para los sujetos expuestos” (p.42). 2) Etapa de Adjudicacion del
Fondo Global (2002-2010), que obligé a fortalecer las alianzas de sectores publicos y
privados, incorporando organizaciones no gubernamentales en el trabajo que habia sido
realizado previamente solo por el Ministerio de Salud (MINSAL), lo que favorece tanto en lo
estético como en lo discursivo a las campafias, otorgandoles mayor pertinencia cultural.
Esto hasta el afio 2008 en que concluye el financiamiento del Fondo Global, interrumpiendo
drasticamente las relaciones de quehacer conjunto del Estado con la sociedad civil. 3) El
Gltimo periodo corresponde al primer gobierno de Sebastian Pifiera (2010-2014) donde la
labor preventiva se enfoca en la promocion del preservativo y la toma del examen.

Flem (2017) afirma que estas campafias han servido como aparatos discursivos de
normalizacién de cuerpos y subjetividades actuando en dos ambitos; el primero en la
reafirmacién de la monogamia como conducta de sexualidad deseable y medio de
prevencion, y el segundo, en la reafirmacion del imaginario de “sujeto/a de riesgo”, que se
compone de los cuerpos e identidades que se oponen a la normatividad.

Durante el periodo 2018-2019, se evidencia un cambio en las estrategias de prevencion por
el aumento de las cifras de nuevas personas viviendo con VIH en el pais, complementando
las campafias realizadas en medios de comunicacion masivos con acciones en terreno
lideradas por el MINSAL vy el Instituto Nacional de la Juventud (INJUV), que tuvieron por
finalidad el acercamiento de la toma del test rapido a las personas, principalmente a los/as
joévenes del pais. Lo que se concreto en la instalacion de lugares para la toma de examen
durante conciertos, ferias universitarias, asi como en espacios publicos con alto flujo de
personas (MINSAL, 2018). Sin embargo, estas medidas corresponden a tipos de
prevencion secundaria ya que no buscan evitar la adquisicién del VIH (como lo haria un tipo
de prevencion primaria), sino intervenir la evolucion y transmision del mismo una vez
adquirido (Vignolo, Vacarezza, Alvarez y Sosa, 2011). El 2020, por motivos de COVID-19,
cesa la realizacion de estas instancias masivas de toma de muestras, la prevencion y
campanfas del VIH ocupan un lugar mas gque secundario con respecto al Coronavirus.
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4. Contribuciones desde las Ciencias Sociales.

El VIH afecta la biologia del ser humano, pero posee una relevante dimensién social al
llevar consigo una serie de representaciones en torno a la estigmatizacion, discriminacién
y exclusién, componiéndose de una narrativa simbdlica del virus, los modos de adquirirlo,
prevenirlo, entre otros aspectos. El lugar desde donde se sitlan las personas es relevante
para abordar sus percepciones respecto al virus, entendiendo que las nociones que lo
rodean obedecen a las significaciones y condiciones socioculturales (Bermudez, 2004;
Bueno et al., 2005; Estrada, 2006); “En este marco, el VIH es un complejo variable de
padecimientos, es un acontecimiento y un proceso a la vez individual y colectivo” (Grimberg,
2003, p. 81). Asi, desde lo simbdlico el VIH se constituye como una epidemia de
significacion por la serie de metaforas y representaciones que constituyen el imaginario
social sobre el virus (Flem, 2017), e influyen en la vida de los/as sujetos/as que lo adquieren,
sobre su propia nocién de si, la relacién con su cuerpo y con otras personas, en la intimidad,
y en general en la sociedad. Bajo esta Optica, el VIH es una experiencia disruptiva que
marca un antes y un después en la vida de las personas (Kleinman et al. 1997).

Desde las Ciencias Sociales se ha problematizado la prevenciéon del VIH orientada al
trabajo con “grupos de riesgo”, debido a la estigmatizacion y a la relacién directa que existe
en el imaginario social de la infeccién con los hombres homosexuales, generando una
ficcidn de exclusion del resto de la poblacion de la accion del virus (Bermudez, 2004; Bueno,
et. al.; Estrada, 2006). Esta homologacién contribuye a que se configure un discurso
moralista, considerando el VIH como consecuencia de comportamientos no heterosexuales
gue han infringido los tables conductuales (Estrada, 2006; Bueno et al., 2005), dirigiendo
a comprender la enfermedad del cuerpo como enfermedad del espiritu (Llamas, 1994). A
esto se suma que la principal via de transmisién del VIH es la sexual, visualizandose como
una cuestién que la propia persona ha buscado por su exceso o perversion sexual, de forma
gue vivir con VIH no es interpretado como azaroso, sino que es la evidencia de pertenecer
a una comunidad de parias® (Sontag, 2003).

Por otro lado, el discurso del VIH como problema de todas las orientaciones y practicas
sexuales no deja de ser confuso, conduciendo a que no se efectlien intervenciones en
grupos especificos con mayor vulnerabilidad a la adquisicién del virus (Estrada, 2006). De
la misma forma que, continuar con una estrategia de “grupos poblacionales” lleva a que sea
percibido por quienes no son parte de estos como un inconveniente que “pertenece a otros”,
aspecto que intensifica la estigmatizacion (Sontag, 2003). Finalmente se cambia el término
de “grupos de riesgo” a practicas de riesgo, entendiendo el riesgo en su dimensién social y
psicolégica individual, pudiendo afectar a cualquiera que sostenga practicas que lo hagan
més susceptible a adquirir el virus. Desde este enfoque, toda la poblacion posee algin
grado de vulnerabilidad a la adquisicion del VIH, sin desconocer que continlan existiendo
sectores de la misma con mayores grados de inseguridad (Bermudez, 2004; Bueno et al.,

6 El concepto de paria, desde Hannah Arendt (1998), surge para referir al estatus marginal del pueblo judio,
siendo utilizado en aspectos mas generales para aludir a aquel grupo de sujetos/as relegados por la sociedad,
gue no son realmente aceptados, representando una minoria en una sociedad mayoritaria.
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2005). A pesar de lo anterior, también existe una vision de vulnerabilidad estructurada y
condicionada socialmente, donde los recursos estructurales, tanto capitales como
simbodlicos, de las personas son fundamentales, lo que se traduce en que, por ejemplo, el
VIH se encuentre cada vez mas ligado a las mujeres y la pobreza (Estrada, 2006).

En este sentido, las Ciencias Sociales han contribuido al andlisis de los grupos con mayor
vulnerabilidad de adquisicion del VIH; Bermudez (2004) afirma que los/as adolescentes
corresponden a uno de estos grupos, debido a las caracteristicas culturales relacionadas a
esta etapa de la vida (como por ejemplo, experimentar sexualmente, vivir la vida como si
fuera una, etc.). También se sostiene que este grupo tiene por prioridad el uso del
preservativo para prevenir el embarazo antes que alguna ITS, asi, cuando se utiliza algun
método anticonceptivo hormonal o se establecen relaciones sexuales no heterosexuales se
suprime el uso del mismo, lo que se suma a la baja percepcion del riesgo por parte de este
sector a contraer alguna ITS (Bermudez, 2004). Ahora bien, no solo la edad determina los
factores de riesgo, hay aspectos familiares, sociales, econdmicos y educativos que influyen
en el autocuidado, por ello, la prevencion debe comprenderse como un proceso holistico
en que influyen multiples factores y agentes (Bermudez, 2004).

Desde una perspectiva de género, se ha logrado evidenciar que el VIH/SIDA se manifiesta
de forma diferencial entre hombres y mujeres, escenario en que el patriarcado es
fundamental, al posicionar a la mujer en un lugar de mayor vulnerabilidad por los roles de
género tradicionales imperantes en la mayoria de las sociedades, en las que los hombres
ostentan poder histérico sobre las mismas (Facio y Fries, 2005). Esto obstaculiza la
capacidad de comunicacion y decision de las mujeres en aspectos sexuales, teniendo en
concreto una minima posibilidad de acceso a una sexualidad preventiva por ver limitada su
capacidad de negociacion en el uso del preservativo masculino (Lechuga, 2002; Moreno y
Shellman, 2002; Bermudez, 2004; Escorza, 2004; Caparachin, 2015). Lo anterior, no puede
desconocerse, y mas aun, estos estudios se tornan cruciales cuando las cifras acreditan
gue existe una feminizacion del VIH/SIDA, acompafiada de otras proyecciones estadisticas:

Junto con la feminizacion, la difusién de la enfermedad comienza a presentar otras
caracteristicas: heterosexualizacion; pauperizacion, es decir, desplazamiento hacia
grupos poblacionales empobrecidos; disminucion de la edad de [adquisicion]; v,
dltimamente, ruralizacién, aspecto que agrega dificultades a las medidas de control
(Lechuga, 2002, p. 34).

Desde las Ciencias Sociales se tiene conciencia que las investigaciones deben proponer e
incidir en formas efectivas de la prevencion del VIH; Flem (2017) advierte la urgencia de
una politica interseccional, asertiva y no excluyente, enfrentando el virus mediante trabajo
colaborativo con la sociedad civil, recogiendo las voces de las personas involucradas con
fin de “(...) consagrar iniciativas con pertinencia cultural, territorial, enfatizando en las
diversidades sexuales y en las especificidades de las mujeres heterosexuales,
homosexuales, [transgénero] y juventud” (p. 124). De forma que los grupos sociales asocien
e introduzcan en sus practicas los elementos simbdlicos preventivos que ayuden a que sean
naturalizadas conductas saludables y el VIH sea afrontado derribando silencio e infamia
gue lo rodea, situandose en lo publico con fin de que sea normalizado (Bueno et al., 2005).
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Respecto a la prevencion, también los abordajes desde la Educacién han mostrado la
importancia de evitar ensefiar la sexualidad como un problema y posicionarla desde su
dimensién placentera y afectiva, buscando modificar el comportamiento privado de los/as
individuos/as, donde el autocuidado cumple un rol central en su contexto cultural, sus
interacciones y percepciones del riesgo de adquirir del virus (Bermudez, 2004). La
prevencion debe inscribirse en la dinamica cultural propia de la sociedad, conociendo sus
valores, creencias y actitudes, identificando las posibles resistencias/facilitadores
socioculturales, para desde ahi, prevenir por medio de una pedagogia de la concientizacion,
conceptualizacion y contextualizacién del aprendizaje (Bermudez, 2004; Estrada, 2006).

Otros enfoques desde las Ciencias Sociales, han enfatizado en lo cualitativo, en las
percepciones y construcciones del virus en determinadas poblaciones, otorgando la
posibilidad de escuchar testimonios de personas con VIH, con la finalidad de conocer la
subjetividad de la vivencia, enfocandose en su sentir de la experiencia en un marco social
donde su condicion de salud es estigmatizada. Dichas indagaciones son las que hemos
utilizado justamente para vertebrar nuestros antecedentes, contando en nuestro pais con
las investigaciones de Lechuga (2002), Escorza (2004) y Flem (2017), en Peru el estudio
de Caparachin (2015) y el de Bermudez (2004) en Colombia.

4.1 Juventud y vivencia del VIH.

El concepto juventud refiere a una etapa de la vida, a un modo particular de estar en ella,
acompanada de “potencialidades, aspiraciones, requisitos, modalidades éticas y estéticas,
lenguajes” (Margulis y Urresti, 1998, p. 2). Esta etapa es caracterizada porque los sujetos
que son parte de la juventud poseen cierta permisividad y una eminente, mas no
consolidada, madurez biolégica-social (Margulis y Urresti, 1998). La idea de que la juventud
es una etapa de vulnerabilidad o riesgo de adquirir VIH y/o otras ITS tiene su origen en la
nocion de que la juventud no practica una sexualidad responsable, esto asociado
principalmente por la baja percepcion del riesgo y la precaria educacidn sexual recibida
(Veladsquez y Bedoya, 2010). Grimberg (2002) propone un abordaje de la juventud que se
aleje de una visién estereotipada de etapa de riesgo/vulnerabilidad en si misma, o incluso
de una perspectiva que entiende las practicas sexuales de la juventud en el marco de
“comportamiento de riesgo”; proponiendo examinar:

(...) las variabilidades historicas, sociales y culturales que moldean las practicas de los
jovenes; las especificidades de género, de clase o étnicas segun contextos regionales o
locales, y, en particular, el proceso de construccion intersubjetiva y simbélica activa que
los[/as] jévenes realizan en sus particulares contextos de vida (p. 49).

El analisis del VIH en la juventud ha sido emprendido desde las Ciencias Sociales
principalmente desde el angulo de la vivencia de la sexualidad, es decir, las percepciones,
significados y practicas sexuales de las experiencias de los jévenes en general sobre este
ambito (Saeteros, Pérez y Sanabria, 2013). Esto, junto a un énfasis asociado a las préacticas
de riesgo y conocimientos sobre VIH de la juventud, ha dado preponderancia a un enfoque
preventivo, como se evidencia en estos antecedentes, existiendo un déficit de
problematizacién sobre la experiencia vivida de la condicién de salud en los/as jovenes.
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Planteamiento del Problema

Tal como hemos mencionado, Chile se presenta como un caso excepcional a la tendencia
mundial y regional por el aumento progresivo de personas viviendo con VIH en los ultimos
afios. Desde el afio 2017, en que salen a la luz las abismantes cifras que ponen al pais
como principal afectado en la region, el VIH es situado como una cuestién preocupante,
momento que es caracterizado por parte de distintos medios de comunicacion y referido
dentro del debate nacional entre politicos, academia y organizaciones civiles, como “Crisis
del VIH en Chile” (CNN, La Tercera, CIPER, El Desconcierto, entre otros; Ulloa, 10 de
agosto de 2019; Cordescu, 19 de mayo de 2020; Carvallo, 15 de noviembre del 2017; Mix,
2 de mayo del 2019).

Nuestro pais ha sido escenario de una serie de transformaciones sociales, culturales,
politicas, y sobre todo, juridicas, en comparacion al periodo de surgimiento y propagacion
del virus en cuestiones de sexualidad. La evolucion del cuerpo legal, desde la
Despenalizacion de la Sodomia (Ley 19.617, 1999) hasta cambios mas recientes como la
Ley Antidiscriminacion (Ley 20.609, 2012), Ley de Acuerdo de Union Civil (Ley 20.830,
2015), Ley de Aborto en Tres Causales (Ley 21.030, 2017) y la Ley de Identidad de Género
(Ley 21.120, 2018) han alcanzado que algunas teméticas asociadas a la sexualidad se
sitten en el centro del debate nacional, construyendo un espacio de didlogo que ha
ampliado la circulacién de conocimientos sobre la misma. Pero, a pesar de lo anterior,
contintan existiendo resistencias frente a estas transformaciones y aunque se presenten
avances en aquellas materias, la sexualidad, y también la juventud, continGan como
discusiones de segundo orden a nivel nacional. En definitiva, esta apertura en materia legal,
no siempre es reflejo de cambios culturales que conduzcan a la mejora de la calidad de
vida de las personas, en este caso en particular, y que queremos visualizar con esta
Memoria, de aquellos jovenes que se enfrentan a vivir con VIH. El VIH es posiblemente un
angulo de andlisis que denota la paradoja y encrucijada en la que nos encontramos: hay
cambios legales-juridicos, se puede hablar y discutir mediaticamente al respecto, pero adn
hay enorme desconocimiento-estigma y un inadecuado tratamiento nacional sobre su
prevencion y control.

En dicho marco, centramos nuestros interés en los hombres jovenes que tienen relaciones
sexuales con hombres, tanto por aspectos estadisticos, pues son el grupo poblacional con
mayor nimero de nuevos notificados, como sociales, buscando relevar la subjetividad de
su experiencia del VIH. Esto, sin pasar por alto que; "En Chile la vulnerabilidad de los HSH
(y también de los hombres homosexuales) tiene sus raices en la estigmatizacion,
discriminacién y marginacion de la que han sido objeto histéricamente" (CONASIDA, s.f.,
En: Vidal y Donoso, 2003, p. 163).

La presente investigacion pretende, por tanto, un acercamiento a la experiencia del VIH
desde estos jovenes, que comprenden una muestra con caracteristicas en comun desde su
experiencia particular del virus en nuestra sociedad. A pesar de no ser un estudio pionero
sobre la vivencia del VIH, aboca su valor exploratorio al concentrarse en aquel grupo
poblacional y en el marco excepcional de la actual “Crisis del VIH”. Asimismo, es importante
relevar que la juventud corresponde a un conglomerado que transmuta constantemente,
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con modificaciones socioculturales paradigmaticas en los ultimos afios, sobre todo en
términos de comunicacion, informacion y tecnologia.

Los referentes desde la antropologia de la experiencia nos son axiales, pues perciben la
vivencia de los individuos como un aspecto en si mismo dotado de utilidad analitica para la
generacion de conocimiento. La experiencia nos permite acercarnos a la subjetividad de los
jévenes en relacion con sus experiencias, los/as otros/as y consigo mismos, adentrandonos
a esto mediante el discurso que configuran los propios sujetos a través de su reflexividad
(Diaz, 1997). Aquel es el horizonte al que pretendemos acceder “(...) a partir de la narrativa,
de la historia de vida personal, es decir, de una historia consciente, pensada, sentida y
reflexionada” (Zuluaga y Insuasty, 2011, p. 45).

Desde las Ciencias Sociales se hace posible una aproximacién a las dinamicas,
significados, sentidos, reflexiones, sentimientos y necesidades que han surgido y se han
construido desde los jovenes HSH que viven con VIH. Localizando la condicion biomédica
como un Hecho Social, donde las experiencias particulares de las personas constituyen un
elemento central para vislumbrar problematicas sociales, desde una postura critica a la
mejora de la calidad de vida y bienestar. Esto con particular valor antropolégico, al situarse
desde experiencias que han sido relegadas a los margenes de la sociedad, constituyendo
la disciplina un instrumento que abre caminos, y que adquiere y puede constituirse como
dispositivo educativo sobre las vivencias y la desestigmatizacién, incluso con enfoques
preventivos, a fin de combatir imaginarios sociales fuertemente arraigados.

La vivencia refleja el camino recorrido de estos sujetos, pudiendo instaurarse como una
orientacion o guia del vivir con VIH para los futuros jévenes notificados, en miras del
desconocimiento que existe del proceso desde lo burocratico y social. Tal como sefiala
Susan Sontag (2003) la apuesta de la presente Memoria es lograr en base a la vivencia de
los propios jévenes una “(...) lucha por la apropiacién retérica de la enfermedad: como
poseerla, asimilada en la discusion y el estereotipo” (p. 93); y desde ahi abrir posibilidades
futuras de democratizacion de un buen vivir.

Pretendemos realizar esto a través de tres aspectos estructurados; En primer lugar
mediante una caracterizacion co-construida sobre quiénes son estos jovenes,
localizdndolos desde el conocimiento situado, con fin de contextualizar sus experiencias en
la particularidad de cada uno de ellos. En segundo lugar, exploramos el proceso de
identificacion y asimilacion del VIH, abarcando desde la toma del examen, la notificacion y
el proceso posterior de incorporacion del virus a la experiencia propia de cada sujeto. Por
ultimo, nos detenemos sobre las implicancias corporales de ser una persona VIH positiva,
poniendo acento tanto en lo médico como sexual.

Finalmente, la pregunta que guia esta Memoria es: ¢De qué manera es la vivencia del
VIH desde la experiencia de los hombres jévenes que tienen relaciones sexuales con
hombres en Chile?
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Objetivos

Objetivo General:

- Comprender la vivencia del VIH desde la experiencia de los hombres jovenes que
tienen relaciones sexuales con hombres en Chile.

Objetivos especificos:

- Caracterizar por medio de una co-construccion del sujeto a los hombres jévenes que
viven con VIH y tienen relaciones sexuales con hombres.

- Explorar el proceso de asimilaciéon e identificacion como sujeto con VIH de los
hombres jovenes que tienen relaciones sexuales con hombres.

- ldentificar las implicancias de la experiencia corporal y sexual del VIH en los
hombres jovenes que tienen relaciones con hombres.
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Construccién tedrico-conceptual para abordar la problemaética.

1. El VIH como un Hecho social.

Las enfermedades se presentan dentro de un entramado social, desde las Ciencias
Sociales, estas han sido campo de estudio y representacion de una determinada organica
gue denota tipos de estructuraciones econémicas, politicas sexuales y otros aspectos que
competen al orden social. La enfermedad ha sido comprendida en la relacion de los/as
individuos/as con la sociedad, siendo el sociélogo Emile Durkheim el pensador que a partir
de su conceptualizacion del Hecho Social busca explicar dicho vinculo, definiéndolo como:

(...) toda manera de hacer, establecida o no, susceptible de ejercer sobre el individuo
una coaccion exterior; o también, el que es general en la extension de una sociedad
determinada teniendo al mismo tiempo una existencia propia, independiente de sus
manifestaciones individuales (1986, p. 51-52).

El autor desde el fendmeno de “El Suicidio” construye sus planteamientos en torno al Hecho
Social, reflejando su comprension de lo patolégico y en vinculo con la idea de Anomia
Social, con la finalidad de entender los malestares de las sociedades modernas:

Concebir [el suicidio] exclusivamente desde la patologia o desde sus aspectos clinicos,
los despoja de su contenido y, quien asi lo hace, se priva de los instrumentos
elementales para comprenderlos, con lo que, de paso, se priva también de los principales
instrumentos de prevencién, que también deben ser supraindividuales (Neira, 2018, p.
146).

La propuesta de Durkheim tiene por objetivo que este fendmeno social no sea comprendido
de manera aislada y particular, entendiendo el suicidio mas alla de la psicologia individual.
Bajo esa misma perspectiva se busca abordar el estudio de las enfermedades, en este caso
particular el VIH, més alla de lo biolégico, como una cuestién social. Respecto al concepto
de anomia, Durkheim (1928) lo considera el mal crénico de la sociedad moderna,
presentandose como el debilitamiento de los vinculos sociales que provoca que el grupo
pierda su fuerza para integrar, y también regular a los/as individuos/as, lo que lleva
fendmenos como el suicidio. Asi se produce una ausencia del cuerpo de normas o una
contradiccion del mismo, siendo un estado social en que los valores tradicionales dejan de
tener autoridad y los nuevos ideales aun carecen de fuerza para asentarse. Esto se
manifiesta en que las personas o los grupos buscan por si solas/os aquello que les brinde
sentido, sin la existencia de un orden que los conecte con el resto de la sociedad, pudiendo
manifestarse en una pérdida de identidad e inseguridad.

La anomia entonces proviene del desajuste entre la estructura social y la conciencia
cultural, sobre todo cuando hay una contradiccion entre las leyes escritas y las
exigencias sociales nuevas, vinculado todo esto con una desviacion social, es decir, a la
existencia de modelos de conducta marginales o no permitidos (Palacio, 2010, p. 5).

Durkheim reconoce que existe una regulacién de la sociedad sobre las personas; “La
sociedad no es solamente un objeto que atraiga, con una intensidad desigual, los
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sentimientos y la actividad de los individuos. Es también un poder que los regula.” (1928, p.
255). El autor distingue entre fendmenos normales y patolégicos, donde lo patoldgico es
una herramienta de andlisis para el estudio de las sociedades modernas, siendo fenémenos
morbidos o patoldgicos aquellos que son una desviacion respecto al patron de salud, una
desviacion de las formas mas generales (Durkheim, 1986). De esta manera, “Un hecho
social es normal para un tipo social determinado” (Durkheim, 1986, p. 111), constituyéndose
la normalidad en base a la moralidad de cada sociedad (Romero y Gonnet, 2013).

El abordaje de la dicotomia salud/enfermedad que emerge de la primera oposicién
normal/patolégico, localiza la salud como un estado-condiciébn buena-deseable,
corrientemente preferible al de la enfermedad, asociando esta Ultima a cuestiones
negativas, por lo que debe ser evitada pues conlleva sufrimiento. Para Durkheim un analisis
relativo a la enfermedad, debe asumir que las concepciones de salud/enfermedad “(...) no
pueden ser definidas in abstracto y de una manera absoluta” (1986, p. 102). Todas las
personas se desvian de alguna forma u otra a lo definido socialmente como salud, por ello
esta no significa una meta que alcanzar, sino un estado de normalidad que se lucha por
restablecer si se encuentra trastornado; “La enfermedad no nos deja siempre
desamparados y en un estado de inadaptacién irremediable; nos obliga solo a adaptarnos
de una manera distinta a la de la mayoria de nuestros semejantes” (Durkheim, 1986, p. 97).
Asi, la enfermedad es comprendida mas alla de lo que compete a la biologia individual, se
instaura como un Hecho Social, las cuestiones en torno a la misma, las nociones de
normalidad, la salud, lo patolégico, solo se explican en relacion a la sociedad desde la que
se comprende, de la cual la persona es parte, y por lo mismo, es afectada por ellas.

Susan Sontag (2003) ha retomado lo anterior, y a través del método durkheimiano, afirma
gue las enfermedades a lo largo de la historia, han sido justamente utilizadas como analogia
al orden social, conformandose una imagineria patolégica, sobre la cual reside su provecho.
Las enfermedades, al encontrarse mediadas por las interpretaciones que la sociedad
realiza de ellas, son un sintoma de la estructura social existiendo en torno a las mismas
una mitologia social que las correlaciona a metaforas sobre la persona, su estado,
temperamento, actitud, entre otros aspectos. Bajo este esquema, el orden social se vincula
con la salud, y por el contrario, el desorden con la enfermedad, generando asi un ideal
supuesto de salud social, sustentando la nocién de enfermedad como desequilibrio, donde
el tratamiento se identifica y presenta como la restauracion del equilibrio perdido. La autora
toma ejemplos de la sociologia clasica para mostrar como ha sido empleada la patologia
como una metéafora aplicable a la sociedad: Nicolas Maquiavelo al hablar sobre su método
de gobierno 6ptimo en su texto “El Principe” maneja analogias de la medicina afirmando,
gue para contrarrestar una crisis social hace falta ser prudente, por ello lo mejor es la
prevencion. Otros autores clasicos como Thomas Hobbes plantean que la prevencion es la
virtud que juega un papel fundamental en la sociedad, siendo aquella que evita el desorden
social, o siguiendo con la metafora, una enfermedad fatal’.

7 Consideremos que hoy en dia es la prevencion el aspecto fundamental para frenar el aumento del VIH.

23



Sontag (2003) afirma que histéricamente el uso de las metaforas de la enfermedad para
referirse a la sociedad ha cambiado, siendo en la actualidad utilizado en el lenguaje politico
no para representar un castigo, sino la sefial de un mal, de aquello que merece ser
castigado, como vemos en la siguiente cita: “Para Trotski, el estalinismo era el cancer del
marxismo; recientemente en China, la Banda de los Cuatro se habia convertido, entre otras
cosas, en «el cancer de la China»” (p. 44). La autora reflexiona que la distincion entre las
personas sanas/enfermas, como evidencian los ejemplos mencionados, reproduce una
diferenciacion de un ellos/nosotros, asumiendo que las enfermedades representan cémo
se organizan e identifican las sociedades, es decir, las dimensiones simbdlicas que
establecen respecto a si mismas en lo contemporaneo.

En el siglo XX, las epidemias que han tenido una importante moralizacién son las
relacionadas a la sexualidad, donde el VIH/SIDA se vuelve metafora emblematica. Sontag
(2003) situa su andlisis como una explicacion a los modelos y organicas econémicas y
politicas sintomaticas en el cuerpo, otorgando relevancia en las sociedades a finales de
siglo al VIH/SIDA (lo que ya habia ejecutado anteriormente con el cancer). Asi, nos interpela
sobre cédmo el SIDA ha sido vinculado a origenes oscuros y ademas a un tratamiento
ineficaz, a lo que se suma su reflexion de que una enfermedad cuya via de transmision mas
considerable estadisticamente es la sexual (en el marco de una sociedad moralista),
conduce a que sea hundida en complejas adjetivaciones, llegando a representar en su
nombre al horror mismo. La enfermedad construida como un misterio es la posibilidad inicial
a que sea temida intensamente por parte de la poblacion, sumandole, que si es percibida
como moralmente contagiosa, el contacto con quien la posee ser convierte en una
infraccion, la violacion de un tabu. Asi, la construccion social de nociones negativas en torno
al VIH tiene su efecto sobre las identidades de quienes lo adquieren, al ser relacionada con
un “grupo de riesgo”, una comunidad de parias, la otredad en un régimen social
heteronormado, sosteniéndose la idea de que se presenta como un castigo® (Sontag, 2003).

El VIH desde una perspectiva macrosocial, también ha sido abordado como una catéstrofe
poblacional (en directa relacion con la idea de peste) condensandose en ella las nociones
histéricas sobre las epidemias, potenciando el temor social que genera, llegando incluso a
ser comprendido como enemigo politico interno, frente al cual la persona debe limitar su
comportamiento sexual (Sontag, 2003). Estos aspectos son vinculables para la autora con
nociones religiosas, donde la concepcion social de que son solo los hombres homosexuales
quienes tienen VIH, incluso es interpretada como la contaminaciéon de la sangre, que
traspasa los limites de lo sagrado, pervirtiéndolo. La enfermedad se torna un lugar de
definicion de pautas sociales y sobre todo sexuales, volviéndose desde lo cultural, un
campo de introduccién de normativas morales, espirituales y dogmas de fe.

El VIH ocupa un papel relevante de significacién en la sociedad y del periodo histérico-
social en que se presenta, finales del siglo XX e inicios del XXI, donde la ideologia capitalista
se sustenta en la libertad y el consumismo personal, y la sexualidad no queda fuera de este

8 Esto es reforzado con que el VIH en sus primeros afios de expansion fuera relacionado con la muerte directa
de la persona que lo contrae, haciendo indisociables la adquisicion del virus y la muerte, donde incluso es
asumido como enemigo interno que contamina el cuerpo, dejandolo en estado de vulnerabilidad permanente.
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imaginario de adquisicion individualista sin limites. La aparicién del virus se utiliza como
estrategia de restriccion y freno al florecimiento sexual sin riesgos de los afios setenta; “El
comportamiento estimulado por el sida es parte de un agradecido retorno a «las
convenciones» (...) La reduccién en el imperativo de la promiscuidad de la clase media, el
fortalecimiento del ideal monogamico, de una vida sexual prudente” (Sontag, 2003, p. 85).
Segun la 6ptica de Sontag (2003), el marco socioecondmico del capitalismo es un eje
significante relevante de analisis, el VIH/SIDA se vincula con la globalizacion, al presentarse
en un contexto de hiperconexién mundial donde los hechos pueden llegar a afectar a
millones de personas, pasando el virus a ser paradigmatico al situarse a nivel planetario,
sin poder dimensionarse como un problema local, sino como una pandemia, que si bien,
surge desde la biologia poblacional se ha convertido en una pandemia de estigmatizacion.

Erving Goffman (2006) en base a su andlisis del estigma como fendmeno social, postula
gue el concepto es utilizado para referir a signos que exhiben algo negativo y poco habitual
en el estatus moral de quien lo presenta;

(...) para hacer referencia a un atributo profundamente desacreditador; pero lo que en
realidad necesita es un lenguaje de relaciones, no de atributos. Un atributo que
estigmatiza a un tipo de poseedor puede confirmar la normalidad de otro y, por
consiguiente, no es honroso ni ignominioso en si mismo (p. 13).

El estigma supone una diferencia indeseable de un/a otro/a evidenciada en el intercambio
social; “En nuestro discurso cotidiano utilizamos como fuente metaforas e imégenes,
términos especificamente referidos al estigma” (Goffman, 2006, p. 15), construyéndose
sobre el mismo una teoria para racionalizar-explicar la supuesta inferioridad que representa.
El sujeto estigmatizado es parte del entramado social, por o que posee conciencia sobre la
inferioridad con que es percibido, pudiendo generar un sentimiento de inseguridad frente al
contacto social:

La situacion especial del estigmatizado reside en que por una parte la sociedad le dice
gue es un miembro del grupo mas amplio, lo cual significa que es un ser humano normal,
y por otra, que hasta cierto punto es “diferente” y que seria disparatado negar esa
diferencia. La diferencia en si deriva, por cierto, de la sociedad, pues por lo general una
diferencia adquiere mucha importancia cuando es conceptualizada en forma colectiva
por la sociedad como un todo (Goffman, 2006, p. 146).

El andlisis del estigma de Goffman (2006) se sitla desde la perspectiva durkheimiana en
gue la condicidn necesaria para la vida social es compartir un conjunto de expectativas
normativas, por lo que, la sociedad frente a un sujeto que se aleja o infringe la norma impone
medidas restauradoras. No obstante;

(...) para comprender nuestra diferencia no debemos mirar lo diferente, sino lo corriente.
La cuestién de las normas sociales es, por cierto, fundamental, pero el interés debe
centrarse menos en las divergencias poco habituales que se apartan de lo corriente que
en las divergencias corrientes que se apartan de lo habitual (p. 149).
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Asi, la cuestion del estigma es abordada como un proceso social, en vista de que cualquier
sujeto puede ser estigmatizado dependiendo el contexto, donde lo implicado en este
intercambio son roles de interaccién, perspectivas en determinadas situaciones sociales,
no individuos concretos (Goffman, 2006).

2. Disciplinamiento de la sexualidad.

Michel Foucault retoma los planteamientos de Durkheim, dando énfasis al poder de lo
gubernamental manifestado a través de diversas formas de disciplinamiento institucional.
En este sentido, Foucault (2007a) da cuenta como la sexualidad se va modelando
histéricamente segun las formas que el poder manifiesta en regulaciones, normativas y
leyes (disciplinamientos). Permitiendo comprender como cada modelo de poder posee sus
propias concepciones con respecto a la corporalidad, que son ordenadas en dicotomias de
lo sano/enfermo, lo normal/anormal, lo deseable/abyecto, particiones asociadas a estilos
de vida y las practicas de la sexualidad. La norma es el dispositivo que traza la frontera de
estas dualidades, entendiéndose como la portadora de una pretension de poder®.

Bajo este enfoque, la medicina corresponde a una exigencia de la sociedad para la
regulacion y vigilancia de los cuerpos, siendo un medio para la disciplina y control social,
entendiéndose esta mas alla de la curacion clinica (Garcia, 2006). Foucault (2008) sefiala
que la enfermedad es marginal por naturaleza y que la sociedad no quiere reconocerse en
ellla enfermo/a, siendo usualmente la respuesta cultural encerrarlo o apartarlo. Sin
embargo, y paraddjicamente, la misma sociedad se expresa mediante el/la enfermo/a, por
lo que, no es posible entender las dimensiones patoldgicas de la enfermedad sin referir a
las estructuras sociales, sin analizar el medio socio-cultural de la condicidon de existencia
de la persona enferma. Foucault (2001) por medio de su método de arqueologia y
genealogia de los sucesos, da cuenta como a partir de las epidemias del siglo XVIII, junto
con los procesos de urbanizacion, emerge un fenédmeno particular denominado por el autor
como “medicalizacion”, entendiéndose por este:

(...) la definicién de un estatuto politico de la medicina, y la constitucién, a escala de un
estado, de una conciencia médica, encargada de una tarea constante de informacion,
de control y de sujecion; cosas todas que comprenden otros tantos objetos relativos a la
policia, como los hay, que son propiamente de la incumbencia de la medicina (p. 49).

La expansion de los alcances de la disciplina médica, le haran encargarse de problemas de
caracter mas bien social. Constituyéndose la medicina como una herramienta de
normalizacién de los sujetos, considerada por el fildsofo, como una técnica politica de
intervencion del poder social, siendo los cuerpos, por medio de la medicalizacion,
institucionalizados, es decir, sometidos al control y vigilancia de la familia, el Estado, el
derecho, la escuela, la religién, entre otros ambitos. El poder actia sobre los cuerpos con

9 A diferencia de lo que sefiala Durkheim, donde el problema radica en el vacio de normas: “Durkheim se
planteaba el problema de saber cémo la sociedad puede crear una cohesion entre los individuos; Foucault se
plantea el problema inverso: cémo la sociedad funciona a partir de la exclusion” (Castro, 2011, p. 122-123. En:
Romero y Gonnet, 2013).
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la finalidad de volverlos déciles y domesticarlos, 1o que se condensa en el concepto de
biopoder, siendo la practica de la sociedad disciplinaria que regula la vida, controlando los
cuerpos y la poblacién, haciéndose manifiesto a través de las instituciones de poder:

(...)una modalidad mediante la cual el poder politico y los poderes en general logran, en
tltima instancia, tocar los cuerpos, aferrarse a ellos, tomar en cuenta los gestos, los
comportamientos, los habitos, las palabras; la manera, en sintesis, como todos esos
poderes, al concentrarse en el descenso hacia los propios cuerpos y tocarlos, trabajan,
modifican y dirigen (...) las fibras blandas del cerebro (Foucault, 2007b, p. 59).

Toscano (2008) agrega en base a su lectura de Foucault que: “El biopoder no surge desde
el vacio, sino vinculado a la sociedad disciplinaria, a la sexualidad, a la sociedad de la
seguridad y al arte liberal de gobernar” (p. 51). El poder actia en la sociedad y se situa por
sobre cualquier conjunto de relaciones, siendo los/as sujetos/as producto de este poder
(Avila y Montenegro, 2011). Lo normal, a través de la norma se vuelve herramienta
constitutiva de los mecanismos de regulacién y correccién, se normaliza la vida misma de
las personas por medio de: “La intervencion del cuerpo social, como una red institucional
de vigilancia, correccién y regulacion que tiene por obijetivo la fijacién de los individuos a un
aparato de normalizacion” (Romero y Gonnet, 2013, p. 596).

En base a lo anterior, Preciado (2013) introduce el concepto de sexopolitica como parte de
la accién biopolitica en el capitalismo contemporaneo afirmando que el sexo (comprendido
por: los érganos y practicas sexuales, las nociones entorno a masculinidad y feminidad, y
las identidades sexuales normales/anormales) es un ambito de la vida social en que el
poder es relevante e influye en los discursos construidos respecto al mismo. La sexopolitica
regula los deseos de las personas en una dualidad naturales/abyectos, siendo estos ultimos
los que se busca limitar; “En las sociedades biopoliticas gubernamentales la constitucion
de lo 'normal' esta siempre entretejida con lo hegemodnico” (Lorey, s.f.). Existiendo una
construccion de lo marginal-abyecto en contraste con una normalidad, sostenida mediante
el juego de tecnologias de poder que controlan y regulan los discursos y las préacticas. En
este marco la homosexualidad se entiende como una otredad, en relacion a la normalidad
hegemonica; “La sociedad capitalista fabrica al homosexual, como produce lo proletario,
suscitando en cada momento su propio limite” (Preciado, 2013, p. 3). A esto se le suma la
idea de Butler (1992/1995) quien sefiala que la cultura occidental coloca a la
homosexualidad como una patologia desde la medicina, por lo que, cualquier enfermedad
asociada a la misma también es significada como tal.

Asi, los discursos y significados respecto al VIH pueden ser vistos como una forma de
legitimacion de la sexopolitica. Avila y Montenegro (2011) enfatizan en el rol de los Estado-
nacion en la construccion de micropoliticas sobre el virus que potencian la idea de que
quien vive con él se encuentra a disposicion de la medicina, influyendo en la construcciéon
de un discurso en torno a la persona y su corporalidad que se manifiesta como
discriminacion y aislamiento social. Las micropoliticas deben ser abordadas como
construcciones narrativas (Avila y Montenegro, 2011) que permiten la articulacion de l6gicas
de control socioecondmico como “(...) nuevas formas de gobernar a los individuos, gobernar
sus relaciones con otros y consigo mismos, sus conductas, sus formas de decir, de decirse,
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comportarse y desear” (Vitores, 2007, p. 46). Reafirmando el rol de los poderes politicos y
morales en la extensién de una imagen del VIH que perdura con discriminaciones y modos
de aislamiento social (Act-Up Paris, 1994/1995).

3. El padecer se encarna en el cuerpo.

La vivencia del ser humano es corporal. La sexualidad y las enfermedades se experimentan
en un cuerpo, siendo el espacio en que se introyectan las metaforas con que la sociedad
las rodea, asi como también, las normas y disciplinas se encarnan y se hacen propias a
través de la corporalidad. Desde la antropologia del cuerpo: “Vivir consiste en reducir
continuamente el mundo al cuerpo, a través de lo simbdlico que este encarna” (Le Breton,
2002, p. 7).

[El] saber aplicado al cuerpo es, en primer término cultural. Aunque el sujeto solo tenga
una comprension rudimentaria del mismo, le permite otorgarle sentido al espesor de su
carne, saber de qué esté hecho, vincular sus enfermedades o sufrimientos con causas
precisas y segun la vision del mundo de su sociedad; le permite, finalmente, conocer su
posicién frente a la naturaleza y al resto de los [seres humanos] a través de un sistema
de valores (Le Breton, 2002, p. 13).

La nocién moderna del cuerpo corresponde a un efecto de la estructura individualista de la
sociedad y la ruptura de la solidaridad de la persona con el colectivo social, la corporalidad
se vuelve un elemento aislable del ser humano, algo que se posee y que solo puede ser
pensado en un orden social donde prima el individualismo. Siendo el cuerpo moderno
constituido en base a la ruptura de la persona con los/as otros/as, con el cosmos y consigo
misma (Le Breton, 2002). Yafiez (2014) enfatiza en la relevancia del capitalismo sobre la
disolucion de las interconexiones de la mente y el cuerpo, la razén y la emocién, el individuo
y la sociedad. Afirmando que la relacion dualista sujeto-objeto remite al vinculo que se
establece entre el consumidor y la mercancia, que se manifiesta como una ausencia de
conexién entre lo interno y externo del ser humano, que conduce a un extrafiamiento del
sentir. Lo que intenta ser rescatado desde la antropologia del cuerpo, al evidenciar que toda
experiencia es corporizada y que el ser humano ademas de encontrarse corporalmente en
el mundo, lo esta afectivamente, por ello sus conductas son mas que solo un reflejo de la
posicion simbdlica que ocupa en la sociedad (Le Breton, 2002).

El estudio de lo cotidiano es relevante para Le Breton (2002) porque es en la vida cotidiana
donde el ser humano vive su aventura personal por medio del cuerpo y el uso del mismo,
“(...) las pulsaciones del cuerpo permiten oir como repercuten las relaciones con el mundo
del sujeto, a través del filtro de la vida cotidiana” (p. 92). La vivencia con VIH forma parte
de la experiencia de la persona, siendo articulante en su relacion tanto con la sociedad,
Como consigo misma, por tanto, no puede ser ajena a la estructura social de la que se es
parte:

La experiencia no es, no puede ser amorfa; se la organiza a través de expresiones,
relatos, narrativas, dramas sociales y realizaciones culturales. (...) La experiencia, el
significado que le atribuimos, los valores que le asignamos, los afectos que nos provoca,
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las expresiones con las que la organizamos constituyen un todo, un todo en movimiento
(Diaz, 1997, p. 12-13).

Como afirma Diaz (1997) la experiencia es vivida, la vida misma es dotada de forma y
sentido por la cultura, articulando las historias de cada persona, constituyendo nuestras
realidades béasicas. Considerando que la llamada vida mental se encuentra compuesta de
intenciones, creencias, deseos, intereses, emociones y afectos de los/as sujetos/as, y no
posee sentido absoluto si no es a miras del cuerpo, junto con su trama conceptual cultural,
pues todos los ambitos de la persona reciben la resonancia del mismo.

Le Breton (2002) plantea que la sociedad moderna coloca al cuerpo en el espacio de lo
claroscuro, en las acciones diarias el cuerpo es invisible, siendo ritualmente borrado por la
repeticion de situaciones y la familiaridad sensorial que otorga la cotidianidad. No tenemos
nocion de nuestra corporalidad salvo cuando nos enfrentamos a momentos de tensién con
la misma, del placer que la enriquece o: “Un dolor fuerte, el cansancio, la enfermedad, un
miembro fracturado, introducen un penoso sentimiento de una dualidad que rompe la
unidad de la presencia: el sujeto se siente cautivo dentro del cuerpo que lo abandona®®” (p.
94) Adquirir VIH conlleva trasladarse a un estado subvertido, una desestructuracion que
cambia la actitud natural frente al mundo, teniendo que reconstruir la significacion de su
cotidianidad, de forma que se pone en cuestion el vivir diario y conduce a una relectura del
cuerpo como objeto, cambiando su estado de presencia-ausencia (Gagliolo, 2017).

Llamas (1994) acufia la idea de una sobrecorporizacion de quienes viven con VIH,
afirmando que algunas personas son vistas como mMAas cuerpo que otras, siendo
interpretada la persona que vive con VIH con una falta de humanidad o moralidad. Esto se
complementa con posturas como la de Susana Margulies (2010), quien afirma que el
padecer no solamente sucede en los cuerpos, acontece en los cuerpos y en la vida,
atravesado las relaciones sociales en todos los planos; de manera que vivir con VIH implica
re-actualizar y re-pensar la propia historia desde el virus. También existen perspectivas
como la de Grimberg (2003), quien entiende este proceso como un descubrimiento (a
secas) del cuerpo, pasando la vivencia a ser una experiencia corporal centrada, donde el
cuerpo es foco de incertidumbre, fragilidad y amenaza para los/as otros/as, presentandose
el VIH como crisis de la identidad, de la subjetividad que se encuentra en un estado
constante de tension y confrontacion con las metaforas sociales y las construcciones
dominantes en cuanto a la identidad y sexualidad.

10 E| autor comprende la medicina como el saber oficial del cuerpo y de la enfermedad en nuestra sociedad,
pero que no se ocupa de la persona enferma, que deberia ser abordada como inscrita en una trayectoria social
e individual, un ser de relaciones y simbolos y no solo un cuerpo que debe ser arreglado, otorgando sentido al
desorden y a la angustia de la incertidumbre (Le Breton, 2002).
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Metodologia para un acercamiento a lo experiencial.
1. Metodologia cualitativa, epistemologia feminista y la experiencia.

La presente investigacion utiliza la metodologia cualitativa, entendida como la escucha
investigadora del habla investigada, de la cual emerge “(...) el orden del sentido, como
estructura de significacién articulada desde una perspectiva —la del investigado, [de] lo
investigado” (Canales, 2006, p. 20). En base a esta escucha se genera conocimiento que
remite a la subjetividad de la persona que es parte de la investigacion, con finalidad de
producir; “Datos descriptivos, las propias palabras de las personas, habladas o escritas, y
la conducta observable” (Taylor y Bogdan, 1987, p. 20). Lo anterior, considerando que lo
cualitativo posee un lugar disciplinar en la antropologia, al permitir el didlogo y conversacion
por medio de su caracteristica flexibilidad, brinda acceso a las voces de los sujetos
investigados, en este caso, para comprender la experiencia de vivir con VIH desde los
propios jovenes, pretendiendo un acercamiento a como ellos la significan y dotan de sentido
(Hurtado y Toro, 1998). La experiencia vivida es considerada desde la antropologia de la
experiencia como un aspecto relevante de investigacion en si mismo, al cual es posible
acceder por medio de la observacion fija que realiza la persona sobre si misma,
interrumpiendo el fluir de su experiencia, emergiendo su propia reflexividad respecto a su
vivencia (Diaz, 1997).

Las experiencias se encuentran cruzadas por una serie de factores como el género, la edad,
la clase, el sexo, entre otros; que influyen en la interpretacion de los sucesos. Desde la
epistemologia feminista surge la relevancia de generar conocimiento situado, proponiendo
situar a quien investiga, pues tal como postula Donna Haraway (1995), todo conocimiento
se encuentra ligado a una subjetividad en base a su contexto cultural particular. Siendo
fundamental dar importancia a desde dénde se esta investigando; proponiendo “(...) un
meétodo situado y culturalmente arraigado, incluyendo la interpretacion, traduccion y la
afectividad como dimensiones relevantes en el proceso de produccién de conocimiento”
(Haraway, 1995, p. 336). Lo anterior, pone en cuestion el papel de quien investiga y también
el de los sujetos que aportan a la investigacién, al problematizar la clasica dicotomia sujeto-
objeto, se comprende a quien contribuye a la investigacion como actor y agente, no como
objeto o recurso, siendo, en este caso, una persona que comunica parte de su intimidad,
de sus cuestiones mas personales para la construccion de un conocimiento a miras de
comprender la experiencia de vivir con VIH; “Se trata de pretensiones sobre las vidas de la
gente, de la visibn desde un cuerpo, siempre un cuerpo complejo, contradictorio,
estructurante y estructurado, contra la vision desde arriba, desde ninguna parte, desde la
simpleza” (Haraway, 1995, p. 335).

Nelly Richard (1996) aborda la cuestién de la experiencia desde la epistemologia feminista,
entendiéndola como base material y corporal que sustenta el conocimiento vivenciado. De
manera que la experiencia desde esta dptica posee “(...) el valor critico de postular formas
de conocimiento parciales, situadas, relativas al aqui-ahora de una construccion local de
sujeto y de practica que desmiente la fundamentacién universalista de la generalizacion
masculina” (p. 738). Sin embargo, la autora afirma que la cuestién de la experiencia debe
ser abordada criticamente, mas alla de una “(...) plenitud sustancial del dato biografico
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subjetivo que preexiste al lenguaje sino el modo y la circunstancia en las que el sujeto
ensaya diferentes tacticas de identidad y sentido, reinterpretando y desplazando las normas
culturales” (1996, p. 738). La experiencia se constituye discursivamente siendo dotada de
sentido y significado a través del lenguaje (Colanzi, 2015), por ello, el didlogo, y lo cualitativo
en general, se presentan como las herramientas mas idoneas para acceder a la experiencia
situada de las personas.

2. Producciéon de datos.

Para abordar la experiencia de los sujetos es necesario el despliegue de los significados y
contenidos simbdlicos de los mismos, con sus propias formas de narrar, pensar y sentir en
el mundo, por ello la entrevista en profundidad emerge como la herramienta éptima para la
produccion de datos, como afirma Canales (2006):

(...) puede definirse como una técnica social que pone en relaciébn de comunicacién
directa cara a cara a un investigador/entrevistador y a un individuo entrevistado con el
cual se establece una relacién peculiar de conocimiento que es dialégica, espontanea,
concentrada y de intensidad variable (p. 219-220).

Este instrumento otorga un espacio de habla a los participantes, a pesar de poseer cierta
pautacion, permite que surjan aspectos no considerados previamente por quien investiga.
Esta técnica enfatiza en la profundidad del conocimiento, privilegiando el acceso a mayor
densidad, con fin de comprender maneras de pensar y sentir, tanto sus valoraciones,
motivaciones, deseos, creencias y esquemas de interpretaciéon, como al lugar desde donde
los entrevistados nos hablan, accediendo desde sus propias narrativas a cuestiones
psiquicas, culturales y de clase (Canales, 2006). Para esta investigacion las entrevistas
tuvieron el caracter de consensuadas e individuales, generando un intercambio personal y
horizontal, en que los participantes sintieran comodidad para manifestar sus experiencias.
A fin de lograr efectivamente profundidad, realizamos al menos dos encuentros con cada
persona, estableciendo una relacién particular, junto con lazos de confianza, abordando sus
experiencias de forma responsable y afectiva. La multiplicidad de encuentros hizo posible
acercarnos gradualmente en las tematicas, adquiriendo mayor libertad y fluidez,
considerando que la investigacion se adentra en cuestiones complejas!l. Asimismo, tener
mas de un encuentro hizo que los participantes de la Memoria fueran conte xtualizados,
situando su posicidn en el mundo, conociendo sus caracteristicas como persona, de forma
gue sus reflexiones fueran dotadas de particularidad y subjetividad.

El contexto de pandemia COVID-19 implicé la dificultad de la realizar encuentros cara a
cara, encontrandonos con el desafio de efectuar parte de las entrevistas de forma virtual.
Estas se establecieron desde la misma dinAmica que la entrevista en profundidad que
hemos descrito, pero desarrolladas en diferentes contextos espaciales, a través del uso de
la conectividad mediante aplicaciones remotas que hacen posible establecer contacto en
tiempo real (Lupton, 2020). En este marco socio-epidemioldgico fue necesario considerar
ademas; “(...) las ‘atmésferas afectivas’ de realizar cualquier tipo de investigacion social en

11 El presente estudio aborda aspectos entendidos socialmente como “dificiles de comunicar’ como es la
sexualidad y la corporalidad, en el marco ademas de vivir con VIH.
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una pandemia, cuando las rutinas normales se interrumpen y muchas personas se sienten
inseguras y preocupadas, o estan enfermas o cuidando familiares enfermos™? (Lupton,
2020, p. 14). Empleando mecanismos para abordar esta cuestion, se propusieron medios
alternativos para realizar las entrevistas, recurriendo a la entrevista virtual a través de dos
formatos: videollamada y audios de mensajeria. Priorizamos la primera alternativa, sin
embargo en dos casos los propios entrevistados proponen efectuar la segunda, por
cuestiones referidas a su tiempo y comodidad. La diferencia de ambas radica en dos
aspectos; la segunda no permite observar al entrevistado y puede no ser sincrénica-
simultanea, conllevando un lapso de tiempo de interferencia entre escucha-respuesta. No
obstante, ambas se encuentran dentro del método de “entrevista virtual”:

Una entrevista en linea es una conversacion estructurada, que consta de un conjunto de
preguntas, un entrevistador, un entrevistado y la tecnologia usada como medio y registro
de la entrevista. (...) puede realizarse a través de practicas comunicativas y objetos
mundanos y cotidianos. La entrevista en linea puede ser realizada por medio de tu
celular, o a través de tu ordenador portatil utilizando sistemas de comunicacién como
Skype o0 Zoom o por mensajeria instantanea. Esto significa que pueden ser dirigidos por
interactividad audiovisual y sincronia textual. La entrevista asincronica, por correo
electrénico por ejemplo, también es posible y podria ser mas conveniente en algunos
casos pero carece de la interaccion en tiempo real y depende de que los participantes
efectivamente se tomen el tiempo de escribir sus respuestas® (Bampton, R., Cowton,
C., & Downs, Y. 2013; Burns 2010) (Lupton, 2020, p. 29).

Esta técnica fue complementada con una instancia de co-construccién del conocimiento,
gue nace de la necesidad de hacer participes activos a los sujetos en la investigacion, en
vista ademas que la investigadora es ajena a la experiencia misma de vivir con VIH. Para
ello empleamos dos mecanismos, primero la construccién de una presentacion de cada uno
de los participantes, y por otro lado, la incorporacion de sus voces a través de relatos de su
autoria, con tematica libre sobre el VIH con el fin de que compartieran aspectos que ellos
estiman como significativos o necesarios de ser expuestos en la investigacién. Situandonos
asi desde una concepcion dialéctica del conocimiento por medio de la participacion activa
y critica de los actores en el desarrollo del estudio:

(...) la participacion critica de los coinvestigadores como miembros activos dentro del
estudio respectivo, las continuas reflexiones que constituyen el umbral para generar los
cambios, transformaciones o mejoras; la integracién de la teoria y la practica como un
todo, la relevancia del didlogo en que se participa conjuntamente de una experiencia

12 Original: “(...) the ‘affective atmospheres’ of conducting any kind of social research in a pandemic, when
normal routines are disrupted and many people are feeling uncertain and worried, or are ill or caring for ill family
members”.

13 Original: “An online interview is a structured conversation, consisting of the question set, an interviewer, an
interviewee and the technology used to conduct and record the interview. (...) can be done through mundane
everyday communicative practices and objects. An online interview can be done by your mobile phone or through
your laptop using audio-visual interfaces such as Skype (Janghorban, et. al. 2014), or Zoom, or by text chat (...).
This means that they can be conducted with audio-visual interactivity and textual synchronicity. Asynchronous
interviewing, by email for example, is also possible and may be more convenient for some but lacks that live
interplay and depends on the participant actually taking the time to write out their responses”.
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vital, se comparten informacién y el entendimiento a través de una actitud comprensiva
con respecto a las acciones y el saber de todos los que participan en la investigacion
(Colmenares, 2012, p. 110).

3. Andlisis de los datos.

El andlisis de datos como sistematizacion con secuencia y orden, se efectud
fundamentalmente mediante la codificacion de la informacion obtenida en las instancias de
entrevista, agrupada en categorias que concentran ideas, conceptos o temas similares,
otorgando sentido a la complejidad y densidad de datos obtenidos creando un modo de
clasificacién que hiciera manejables los datos (Fernandez, 2006). El andlisis de las
entrevistas estimo su transcripcion y lectura detallada, identificando variables presentes en
ellas, estableciendo elementos compartidos y dispares que permitan realizar reflexiones
generales sobre la muestra. Para esto entendimos por codigos a las etiquetas asignadas a
unidades de significado de la informacién descriptiva o inferencial compilada, como forma
de organizar el texto escrito. Posteriormente, estos codigos fueron categorizados en
unidades de sentido mayor, haciendo posible la integracion de la informacion. En primera
instancia, se analizaron los datos presentes en cada categoria para luego establecer
relaciones, tanto entre las diferentes categorias, como con la fundamentacion tedrica,
presentandose las reflexiones de esta investigacion.

4. Construccién de la muestra.

La construccién de la muestra se instala desde la epistemologia feminista abordando a la
persona como perspectiva multiple, complementado con lo planteado por Canales (2006),
considerando a cada sujeto “(...) un nodo de relaciones en que se constituye como
perspectiva compleja y al mismo tiempo parcial” (p. 23). El participante en la investigacion
representa una categoria social comprendida como una posicion y perspectiva especifica,
asi la colectividad de individuos seleccionados conforman un conjunto de modalidades
especificas de la subjetividad;

(...) cuidadosa e intencionalmente seleccionada por sus posibilidades de ofrecer
informacién profunda y detallada sobre el asunto de interés para la investigacion. (...) El
interés fundamental no es aqui la medicion, sino la comprensién de los fendbmenos y los
procesos sociales en toda su complejidad (Martinez-Salgado, 2012, p. 614).

Para esto nos situamos en primer lugar desde los jévenes, la juventud es definida de forma
clasica, como la etapa de la vida previa al ingreso al mundo adulto (INJUV, 2015), este
concepto de juventud puede ser problematico al no capturar la complejidad de la persona
entrecruzada por otros aspectos sociales relevantes, el entorno y la situacion en que se
sitUa el sujeto cambia su percepcion y experiencia (Zarzuri, 2015. En: INJUV, 2015, p. 23).
En el presente estudio se entiende la juventud mas que como una categoria etaria uniforme,
como una categoria socialmente constituida que posee una amplia dimensiéon simbdlica
asociada, cruzada por otras condiciones heterogéneas.
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Para la seleccién de los jovenes que formaron parte de la investigacion se fij6 el rango etario
de 18 a 29 afios. Otros aspectos a considerar fueron: la ocupacion y la clase
socioecondmica, componiéndose la muestra de estudiantes que son parte del estrato
socioeconomico medio. Entendemos por clase media; (...) lo que los extremos no son: ni
ricos ni pobres; ni populares ni dominantes; ni explotadores ni explotados, y asi
sucesivamente, lo que termina por comprender casi el 70% de la poblacion” (Espinosa y
Barozet, 2008, p. 2). El factor que se considera para la definicion de clase de los
participantes corresponde a la comuna de residencia junto con la escolaridad completa.
Ambos aspectos, clase y ocupacion, se vinculan ya que los jovenes de clase media suelen
encontrarse estudiando en el rango etario de interés, esto conlleva a que adn no posean
independencia econémica y deban utilizar ciertos mecanismos de negociacion con sus
familias, por su dependencia a la misma a pesar de ser mayores de edad.

Sintetizando, la muestra se compone por HSH entre 18 y 29 afios, estudiantes, de clase
media que viven con VIH. En base a la construccién de perfiles, consideramos la variable
“Pareja post-notificacion”, con la finalidad de incluir tanto a jovenes que hayan tenido
relaciones estables luego del diagndstico, como a aquellos que no. Dentro del subgrupo de
guienes han tenido pareja, se considero si esta se compone de dos sujetos viviendo con
VIH, es decir una “relacién seropositiva”, o solo uno, en este caso nuestro entrevistado,
siendo una “relacion serodiscordante”. La importancia de estas variables radica en que nos
adentramos sobre la vida sexual de los jovenes, por ello privilegiamos heterogeneidad.

La muestra finalmente estuvo compuesta de ocho personas, donde “La representatividad
de estas muestras no radica en la cantidad de las mismas, sino en las posibles
configuraciones subjetivas (valores-creencias-motivaciones) de los sujetos con respecto a
un objeto o fendmeno determinado” (Serbia, 2007, p. 12). Con un numero limitado de
experiencias se pretendié generar una descripcion densa (Geertz, 1973), considerando la
particularidad del sujeto para acercarnos a su vivencia con VIH.

El contacto con los entrevistados fue gracias a la difusion del afiche de la investigacion en
redes sociales, este fue compartido en la plataforma Instagram de la investigadora,
divulgado con la ayuda de sus amistades, también fue difundido de forma masiva a través
de Twitter y enviado en el grupo de mensajeria interna del Circulo de Estudiantes Viviendo
con VIH (CEVVIH), gracias al contacto con uno de sus cofundadores. El afiche como
estrategia tuvo como proposito el resguardo ético del contacto, con fin que el estado
serolégico de nadie sea expuesto sin que la persona lo deseara, esperando que los
interesados en la investigacion se contactaran por cuenta propia con la investigadora y no
viceversa.

14 El modo de adquisicién del virus es a través de la via sexual.

34



HSH entre 18 y 29 afios que viven con VIH. Estudiantes de Clase media.

Participantes | Edad Comuna de residencia | Pareja post-notificacion | Seropositiva/Serodiscordante
1. Alejandro 22 afios | La Florida Si Serodiscordante

2. Matias 25 afios | Quinta Normal Si Serodiscordante

3. Tomas 23 afios | Las Condes Si Serodiscordante

4. Guillermo 26 afios | San Bernardo Si Seropositiva

5. Nicolas 23 afios | Santiago Si Seropositiva

6. Lucas 20 afios | Conchali No -

7. Sebastian 22 afios | Macul No -

8. Simon 24 afios | Valparaiso No -

5. Consideraciones Eticas.

En vista de la tematica que enmarca la presente investigacion, en la que los entrevistados
compartieron aspectos intimos de su vivencia, se hace relevante realizar un analisis
riesgo/beneficio, entendiendo el riesgo que implica la exposicion de aspectos personales y
de ser VIH positivo en lo publico. Como la muestra se compuso de personas que desearon
participar libremente mediante un llamado publico desde las redes sociales, la mayoria
tenia interés por compartir/visibilizar sus experiencias y que desde ellas, se pudiesen
otorgar insumos sobre la vida con VIH, con claros deseos de que sea de utilidad para
otros/as sujetos/as.

Desde un inicio los participantes tienen conocimiento de que trata la investigacion, sus
objetivos e implicancias, otorgando la posibilidad de que estos evalluen ser parte de la
misma, decision completamente voluntaria. Se asumié un compromiso con la proteccion de
la intimidad y confidencialidad de quienes fueron parte, por ello se enfatiza en un principio,
y hasta la etapa final, en la posibilidad de modificar nombres reales o omitir cualquier dato
entregado, lo que fue realizado segun lo solicitado, pues hubieron casos en que se prefirié
no adherir al anonimato. En cada entrevista se aplic6 un documento de consentimiento
informado previo a su ejecucion, que corresponde al establecido por el Departamento de
Antropologia de la Universidad de Chile.

También desde un inicio se transparentan los deseos de formar un vinculo con los
participantes, fomentando un trabajo colaborativo, incorporando sus propias voces,
reflexiones y perspectivas. Lo anterior en linea con ceder un espacio escritural a los jovenes
en la instancia de relato, sumado al trabajo conjunto en la elaboracién de presentaciones
en base a la informacién entregada por ellos, cuyo borrador fue enviado a cada uno y conté
con retroalimentacion/aprobacion constante sobre los datos que la componen.
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Cabe mencionar que durante todo el proceso investigativo, se utilizaron mecanismos de
devolucion del material con el fin de comprobar la validez de los datos y su confiabilidad,
con una responsabilidad ética de retribuir, traspasando el estudio a las personas participes
en la investigacion (Durston y Miranda, 2002). Sumado a un requerimiento personal-
epistemoldgico de realizar un trabajo investigativo que ponga en cuestion la nocion clasica
de sujeto-objeto, donde el participante es actor, con aportaciones y cambios durante el
proceso de indagacion. La primera instancia de devoluciéon de material, consistié en la
entrega de las transcripciones de entrevista, enviada por correo electrénico a cada uno de
los participantes, permitiéndoles validar y/u omitir la informaciéon que compartieron. Una
segunda instancia, es complementada al concluir el ciclo académico de evaluacion de la
investigacion, que busca en primer aspecto la entrega del presente documento a los
participantes, en segundo acordar de forma conjunta una instancia de cierre con quienes lo
deseen (pudiendo ser un taller, reunion social, instancia recreativa, entre otras), de forma
presencial o virtual, dependiendo el contexto en que nos encontremos. Por ultimo, se
contempla que esta Memoria esté a disposicion de fundaciones?® que aborden la temética
del VIH.

15 Fundacion Savia solicita el documento final, estimando una instancia publica o interna para exponer los
resultados.
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CAPITULO II. Trenzado autoral: Enlazando una co-construccién de los jovenes.

Los conocimientos situados requieren que el objeto del conocimiento sea representado como un
actor y como un agente, no como una pantalla o un terreno o un recurso, nunca como esclavo del
amo que cierra la dialéctica en su autoria del conocimiento «objetivo» (Haraway, 1995, p. 341).

La vivencia del VIH depende de la forma de estar en el mundo de las subjetividades que la
experimentan, por ello nos aproximarnos sobre quiénes son éstos jovenes, como ellos se
describen e identifican a si mismos, cuales son sus aspiraciones, con el fin de caracterizar
de forma conjunta a los sujetos que son parte de la investigacion, asumiéndolos como
agentes-actores, no como textos-discursos aislados y descorporizados. Detenernos sobre
una caracterizacion es una opcion politica que proviene desde la epistemologia feminista,
Donna Haraway (1995) afirma que: “La objetividad feminista trata de la localizacién limitada
y del conocimiento situado, no de la trascendencia y el desdoblamiento del sujeto y el
objeto. (....) [Para] responder de lo que aprendemos y de coémo miramos” (p. 327).
Permitiendo localizarse en “(...) problematicas pensadas desde las historias de los cuerpos,
de sus huellas, de sus aprendizajes” (Zuluaga y Insuasty, 2011, p. 44). El conocimiento
situado es la herramienta para aproximarnos a los jovenes, abordando sus vivencias como
casos concretos, singulares, individuales, dando atencion a que pertenecen a contextos
socioculturales mayores (Esteban, 2009).

Un acercamiento a la experiencia que da énfasis al sujeto, ubica al cuerpo en un espacio
de central relevancia, como lugar de existencia de la vida, dando cuenta del conocimiento
que surge de él desde la historia vivida, comprendiendo a través de este relaciones,
contextos, historias y a la sociedad misma (Zuluaga y Insuasty, 2011). Esta propuesta
tedrico-metodoldgica implica el cuestionamiento de la epistemologia clasica en que el
conocimiento solo es producto de la razén y asume una objetividad que instala ficciones,
dificultando el acercamiento a lo experiencial:

(...) tanto la emocionalidad, como la sensibilidad y la actividad que actualmente se
designa como la subjetividad, limitan y frenan el ejercicio racional y la constitucion de la
identidad encaminada a consolidar la identidad fiduciaria, representa el origen mismo
para encontrar en la experiencia subjetiva y en la sensibilidad, una posibilidad de
conocimiento (Pedraza, 2010, En: Zuluaga y Insuasty, 2011, p. 50).

Desde este angulo el sentir deja de ser entendido como no-saber, valorando lo corporal; el
cuerpo situado es agente, “(...) nudo de estructura y accién, el lugar de la vivencia, el deseo,
la reflexion, la resistencia, la contestacion y el cambio social, en diferentes encrucijadas
economicas, politicas, sexuales, estéticas e intelectuales” (Esteban, 2009, p. 35).

(...) nuestra insistencia metaférica en la particularidad y en la encarnacion de toda vision
y nuestro no ceder ante los mitos tentadores de la vision como un camino hacia la des-
encarnacion y un nacer de nuevo, [que] nos permiten construir una doctrina de la
objetividad utilizable, pero no inocente. (...) la objetividad dejara de referirse a la falsa
vision gue promete trascendencia de todos los limites y responsabilidades para
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dedicarse a una encarnacion particular y especifica. La moraleja es sencilla: solamente
la perspectiva parcial promete una vision objetiva (Haraway, 1995, p. 326).

La perspectiva a la que apostamos, en vinculo con el cuerpo y la experiencia, la resume
Nelly Richard (1996) afirmando que; “La «experiencia» seria la base material-corporal que
sustenta un conocimiento vivenciado desde la naturaleza (cuerpo) o desde la biografia
(vida): un conocimiento no mediatizado por la ideologia de la razén, un conocimiento in-
mediato” (p. 735). Por tanto, acentuar en la experiencia revaloriza (...) lo sensible, lo fisico,
lo afectivo e intuitivo, para privilegiar ahora lo vivido (lo dado, lo espontaneo: lo natural) por
sobre lo teorizado (lo abstracto, lo construido: lo artificial)” (Richard, 1996, p. 735).

Los jovenes de la presente investigacion ademas de vivir con VIH, ser estudiantes,
pertenecer a cierto grupo de edad, rango socioeconémico y que sean HSH, constituyen un
grupo especifico, mas no homogéneo;

(...) son cuerpos, agentes encarnados, con sensaciones, emociones, malestares,
sufrimientos, vibraciones y placeres concretos, que les llevan a reflexionar e interrogarse
sobre lo que son y su ubicacién en sus respectivos contextos, y a poder experimentar
también tensiones, contradicciones y cambios (Esteban, 2009, p. 35).

Disponer un acercamiento a su vivencia del VIH, estimamos, sélo tiene sentido si se
considera un posicionamiento politico que dé lugar a como el sujeto siente, vive y significa
su experiencia. Lo que implica la negacién a abordar las subjetividades como fragmentos
aislados; revalorizar la experiencia comprende el acceso a una “(...) concrecion material-
social de una determinada posicién de sujeto especifica a un contexto particular de
relaciones sociales” (Richard, 1996, p .738). Entender a la persona en situacién y posicién,
supone que la informacién que nos entregan los jévenes se encuentre en contexto de esta
Memoria y la teméatica que abarca, ellos son mas que la informacion que recopilamos, pues
nos encontramos ante una construccion de si enmarcada en la perspectiva de su vivencia
del VIH, contando con “(...) solamente posibilidades visuales altamente especificas, cada
una de ellas con una manera parcial, activa y maravillosamente detallada de mundos que
se organizan” (Haraway, 1995, p. 327). En palabras de Chimamanda Adichie (2018):

Todas estas historias me convirtieron en quién soy. Pero insistir solo en las historias
negativas supone simplificar mi experiencia y pasar por alto otras muchas historias que
también me han formado. El relato Unico crea estereotipos, y el problema con los
estereotipos no es que sean falsos, sino que son incompletos. Convierten un relato en
el Unico relato. (...) es imposible conocer debidamente un lugar o a una persona sin
conocer todas las historias de ese lugar o esa persona (p. 9).

Valorar lo vivido implica entender la agencia del sujeto sobre la propia reflexividad de si, en
base a su construccion narrativa. En vista de ello, para acercarnos a la experiencia de
nuestros interlocutores, otorgamos espacio de discurso a esta reflexion desde si, sobre sus
vivencias y sentires encarnados. Asi mismo, la apuesta de un estudio desde esta
perspectiva epistemoldgica también tiene efectos sobre quien efectia la investigacion:
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(...) al exigir un orden epistemolégico corporal capaz de aprehender la condicién
encarnada de la existencia humana, se insta también al investigador social a concebirse
como tal y a disponerse para emplear una forma de conocer que no se agotara en el
esfuerzo por explicar, sino que intentard comprender, voluntad que supone, en relacion
con la existencia encarnada, alistarse para una comunicacién que rebasa lo que ofrece
la mera entrevista u observaciéon (Harding, 1998, En: Zuluaga y Insuasty, p. 49).

La expectativa es generar una co-construccién del conocimiento, un trenzado autoral'®
entre los participantes y quien investiga, una narracion a dos voces sobre quiénes son estos
jévenes que viven con VIH. Situando las experiencias en la particularidad del relato que
edificamos en conjunto como representacion de si, imagen que no es estatica, esencial ni
determinista, sino un locus maovil que otorga un angulo de aproximacion parcial-concreto
gue proviene desde su testimonio personal y experiencial. EI modo de materializar esta
postura epistemoldgica, fue dando espacio hacia una negociacién de la palabra, por medio
de una serie de desplazamientos donde se juega un lugar discursivo, pasando a situarse la
investigadora; por un lado, como escucha de la definicion de si que surge de los jévenes, y
por otro, como presentadora de sus escritos. La presente co-construccion nace del dialogo,
desde una conexién parcial con la investigadora en el marco de la investigacién, y se
compone de dos elementos reflejan el transito discursivo al que apostamos:

- Presentacion: Descripcion del joven, escrita por quien investiga, en base a informacion
proporcionada en las instancias de entrevista. Cumple la funcion de contextualizar al
sujeto por medio de datos generales sobre su vida y experiencia particular del VIH. La
presentacién posterior a su escritura fue aprobada por los participantes, en coherencia
con los resguardos éticos, momento en que ademas se completaron ciertos vacios
informativos que pudieran existir'’.

- Relato: Escrito en formato y tematica libre, redactado por cada uno de los jévenes,
solicitado con la Unica instruccidon de que aborde algun aspecto que quisieran rescatar,
enfatizar y/o comunicar sobre su vivencia del VIH. Este mecanismo tuvo por finalidad
gue su contenido surja desde un proceso de reflexion de si, sin estar mediado por la
investigadora o limitado a la dinamica conversacional que entrega la entrevista.

Buscando romper con la dialéctica epistemoldgica clasica y negando la neutralidad del
conocimiento, lo escrito en el presente capitulo supera la abstraccién de enunciacion, el
relato nace desde ese sentir del VIH en carne propia, como espacio de reflexividad y
representaciéon intima de la misma y las emociones que contiene. Esperamos que la
vivencia del VIH tenga rostro, situando la tematica en la particularidad de estos sujetos,
donde un acercamiento a la experiencia solo tiene sentido en funcién de la trayectoria de
quien la vive: “La encamacion feminista, las esperanzas feministas de parcialidad, de
objetividad y de conocimientos situados se vuelven conversacion y cédigos en este
poderoso nudo en terrenos de cuerpos y significados posibles” (Haraway, 1995, p. 346).

16 Basado en la propuesta de relato coral de Javiera Navarrete (2018), que supone un relato que contiene una
diversidad de puntos de vista.

17 La informacion incluida no se encuentra en conflicto con la confidencialidad, los datos involucrados fueron
aprobados para ser parte de la investigacion por los participantes.
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1. Los jovenes que viven con VIH.

Simon, Lucas, Sebastian, Alejandro, Matias, Guillermo, Nicolas y Toméas son quienes
ayudaron a entender la experiencia del VIH desde sus experiencias particulares. A
continuacion presentamos un trenzado autoral, donde la voz de los jovenes y de la
investigadora se enlazan para co-construir una representacion de los mismos, concretando
un acercamiento hacia quienes son estos sujetos. Para distinguir la voz sus voces,
diferenciamos estéticamente sus relatos presentandolos con letra cursiva y sangria a la
izquierda. Sobre los escritos, fueron ejecutados de diversa manera por los entrevistados,
algunos deciden confeccionar pequefios ensayos, componer poemas, otros se apoyan en
la lirica de canciones que no son de su autoria como representacion de sus sentires. Sea
cual sea la forma, hizo posible que desde si aludieran a signos, significados y momentos
de relevancia, logrando en conjunto entrelazar caracterizaciones que mas los retrataran,
dibujando un sello Unico, en el lugar del cual fueron presentes constructores.

Simén:

Simon se contacta para participar en la investigacién por medio de correo electrénico, tras
informarse de ella por el afiche difundido en la red social Instagram. Tiene 24 afos, es
homosexual y vivié toda su vida en la Region de Los Rios, hasta que opta por realizar su
formacion profesional en Valparaiso, en una universidad privada donde estudia una carrera
vinculada al area de ingenieria. Su cambio de residencia fue impulsado por deseos de
mayor independencia, un nuevo estilo de vida, desafiando la rutina a la que estaba
acostumbrado, buscando ampliar su circulo social, lo que Simén significa como el anhelo
de un nuevo comienzo. Enfatiza que este cambio ayudd a su descubrimiento personal y el
desarrollo de aspectos que tenia relegados o simplemente no despertaban su interés,
ejemplificado en diversas cuestiones; desde disponerse a conocer nuevas personas, hasta
tener una actitud de deleite hacia la musica. Respecto a sus aficiones, disfruta de escuchar
folklore, musica chilena y anglosajona de los afios ochenta, otro de sus pasatiempos es
encontrarse en contacto con la naturaleza. Se define a si mismo como una persona
reservada que brinda bastante tiempo a sus estudios, ya que los considera fundamentales
para su vida, enfocando fervientemente su dedicacion en ellos.

Es diagnosticado a mediados del 2019, accediendo al tratamiento recién en septiembre del
mismo afo, desde entonces se atiende mediante el Fondo Nacional de Salud (Fonasa) en
un hospital de la quinta regién. A la fecha de la segunda entrevista (4 de mayo de 2020)
desconoce si el estado de su carga viral ya es indetectable, por el retraso de la consulta
meédica por motivos de COVID-19. Simdén piensa que su experiencia del VIH pudo haber
mejorado mucho si hubiera contado con informaciéon previa, siendo su desconocimiento
aquello que lo impulsa, apenas fue notificado, a acercarse al CEVVIH Valparaiso, con fin
de conocer otras personas con VIH y sus experiencias. Es parte del colectivo desde
entonces, sin embargo no realiza activismo, sin deseos de ser visible!8, nos explica, porque

18 Se entiende por persona “visible”, aquella que se posiciona como VIH positivo en lo plblico, mas alla de su
circulo cercano.
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aun personas de su circulo cercano desconocen su orientacion sexual, mas aun su estado
seroldgico. Sobre suvida amorosa, no ha tenido pareja anterior o posterior al diagnéstico.

El relato proporcionado por Simén es una reflexion sobre sus cuestionamientos al pensarse
como VIH positivo, siendo fundamental considerar que al momento de participar en la
investigacion aun no cumple un afio de su diagnéstico. El escrito refleja el proceso a una
mayor aceptacion de vivir con el virus y como se dispone a una perspectiva menos punitiva
de su experiencia, donde las reflexiones respecto a la muerte cumplen un rol sustancial:

El VIH, un duro golpe:

Muchos creen que lo peor que puede pasarte es la muerte, lo cierto es que morir en vida
es peor. Tener la conciencia de que aun existes, pero que inevitablemente todo acabd
es realmente desesperante. Asi me senti yo cuando me diagnosticaron de VIH en julio
del afio 2019. Habia escuchado algo del tema en el colegio y en mi casa, pero todo
rondaba en torno a aspectos negativos. Pobrecito, jtiene VIH!, jmiralo, parece una
momia!, jse o merece porque es un puto!, esas frases me venian a la cabeza una vez
en mi pieza, solo, sin saber qué hacer, ¢, cuanto me quedaba de vida? Lo Unico que sabia
era que me iba a morir.

Claramente cuando naces lo Unico cierto e indiscutible es que te vas a morir. Cuando
chico bromeas con tus amigos con la forma de morir, que ojald sea la méas genial
posible... segun “face” (Facebook) yo iba a morir en un accidente aéreo. Bueno, aun
puede pasar, pero claramente no sera en un viaje a Dubai (ya que ahi no podemos entrar
XD). Ciertamente nunca me llamé la atencién ir a un pais tan retrogrado y opulento como
ese, pero si pensé que alguna vez podria irme al extranjero.

Ahora que ya ha pasado tiempo, la muerte es vista de otra forma. El hecho de verme
cercano a ella me asusté y me hizo pensar en como estaba viviendo. Lo cierto es que la
forma en que me transmitieron el virus no es sinénimo de orgullo, pero las cosas pasan
por algo. Esto fue una leccién, una buena bofetada del destino diciéndome: wedn, da
igual si vas a morir ahora o en muchos afios mas, lo que importa es tu vida, sé feliz, haz
las weas que te gustan, que te importe pico lo que piensen de ti. Sé que suena dificil,
me ha sido dificil afrontar esa leccion, pero lo bueno es que ahora sé que es lo importante
y cada vez quiero luchar mas por ello.

Lucas:

Lucas se entera de la presente investigacion por medio del afiche difundido en la red social
Instagram, contactandose para participar a través del mismo medio. Tiene 21 afios, vive en
el sector norte de la capital y se identifica como una persona no binaria® y bisexual. Al
tiempo que son realizadas las entrevistas se encuentra estudiando traduccién y trabajando

19 se entiende por identidad no binaria aquella que cuestiona el binarismo del sistema sexo-género, no
limitandose a las nociones sociales imperantes, normativas y esencialistas sobre ser hombre o mujer (Lépez,
2018). En el caso de Lucas: decide participar en la investigacion sabiendo que refiere a hombres, no tiene
problema con que se utilice un pronombre masculino, femenino o neutro para referirse a su persona. Para
efectos de esta Memoria, optamos por el pronombre masculino por cuestiones de simplificacion del lenguaje,
ya que el resto de los participantes se identifica con el género masculino (aspecto conversado con Lucas).
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a medio tiempo. En su tiempo libre disfruta de compartir con sus amistades, bailar,
maquillarse y escuchar variados estilos musicales. Explica que no le importa lo que diga el
resto al momento de expresarse tal cual es, enfatizando en que suele llamar la atencion por
su particular estilo estético. Asimismo, le fascina compartir con otras personas, hecho que
se pudo corroborar de manera inmediata, pues después de nuestra primera entrevista se
establecieron otros momentos de encuentro, asociados a espacios de recreaciéon. Lucas
recalca de si su rechazo a que existan temas tabu, pues considera imprescindible la
transparencia y comunicacion, disfrutando entablar conversaciones de cualquier temética.

Vive con VIH desde octubre del afio 2018, luego de vivir una situacion de riesgo que termina
por provocar la transmision. Apenas confirma su diagndstico (dos meses después de dicha
situacion experimentada) comienza a atenderse por sistema Fonasa en el Hospital San
José de la capital, recibiendo su tratamiento luego de tres meses de espera. Posterior a
cuatro meses de tratamiento el estado de carga viral pasa a ser indetectable. Lucas
considera a su familia y a sus amistades como gran apoyo en todo el proceso, pues siempre
buscan comprenderlo antes de juzgarlo. Nos confiesa que en su hogar recibié educacion
sexual, teniendo siempre libertad para dialogar sobre estas teméticas, principalmente con
su madre, por lo que al ser notificado cuenta con conocimiento sobre el virus y sus
implicancias. Esto sumado a que sostiene una amistad con alguien que vive con VIH desde
antes que él, que le permitié acceder a informacion cercana y sin prejuicio. Sobre su vida
amorosa, Lucas no ha tenido pareja posterior a su diagndstico.

El relato de Lucas posee la particularidad de que es el Unico realizado con ayuda de la
investigadora, sin embargo, su contenido nace de su propia reflexion y palabra. Nos relata
sobre lo fundamental que fue el apoyo de sus amistades en el proceso para entenderse
como persona con VIH, valiéndose de la cancion de Demi Lovato - “Gift of a friend”, como
reflejo de la gratitud que siente hacia el acompafiamiento y comprension recibida:

NO ESTAS SOLO:

De repente te sientes solo y después te das cuenta que tienes un amigo al lado, eso te
aterriza. Estuve harto tiempo escondiendo el tema del VIH a mis amigos, no por miedo,
sino porque sentia que era un tema que no debia ser relevante, pero cuando empecé a
hablarlo les contaba y me decian “;cémo hay estado?”, se preocupaban por mi en vez
de juzgarme o preguntarse “;,como pasé?”o “ con quién?”. Siempre fui yo el tema para
ellos, el foco de preocupacion y no el VIH. En la cancion dice que a veces sientes que
estas bien por ti mismo y asi lo he sentido yo siempre, pero es dificil seguir solo a veces
y uno no se da cuenta hasta que alguien te habla, se preocupa y vuelve el camino mas
ligero con su apoyo. Cuando uno se encierra en la soledad no se da cuenta que necesita
compafiia, es algo lindo que se preocupen por ti. Hablar del tema con ellos fue importante

20 | ycas solicitd ayuda al no tener claridad sobre la manera de escribir sus ideas, por ello realizamos un trabajo
conjunto en la redaccion del escrito. Sin embargo, la tematica que estructura el relato y la informacién contenida
corresponden a la voz del entrevistado, de igual forma, la idea de incluir la cancién fue su propuesta. La instancia
de construccion del escrito fue a través de videollamada, la dindmica de trabajo consistié en que a medida que
Lucas relaté sus pensamientos sobre la temética seleccionada, éstos fueron transcritos de forma literal, para
ser posteriormente leidos y verificados por él. Por Gltimo, la edicion del relato final fue realizada en conjunto.
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para mi porque me ayudd a hacerlo real y quitarle lo negativo que pensé que podria
tener.

Demi Lovato — Gift of a friend?:

Estrofa 1: Sometimes you think you'll be fine by yourself
'‘Cause a dream is a wish you make all alone
Its easy to feel like you don't need help
But its harder to walk on your own

Coro: You'll change, inside
When you realice
The world comes to life and everything's bright
From beginning to end
When you have a friend by your side
That helps you to find the beauty of all
When you'll open your heart and
Believe in the gift of a friend, the gift of a friend

Estrofa 2: Someone who knows when your lost and your scared
There through the highs and the lows
Someone you can count on, someone who cares
Besides you wherever you go

Puente: And When The Hope Crashes Down
Shattering to the ground
You'll, you'll feel all alone
When you don't know which way to go
And there's no signs leading you home
You're not alone

Sebastian:

Sebastian se contacta via correo electronico para participar en la investigacion luego de
informarse sobre la misma por medio de la mensajeria interna del CEVVIH. Tiene 22 afios,
su orientacion sexual es homosexual y al momento que se realizan las entrevistas reside
en una comuna del sector sur de Santiago. Se encuentra cursando dos carreras
universitarias, psicologia y literatura, ambas en una universidad privada de la capital. Nos
cuenta que esto se debe a que desistié de la primera, pero cuando ya se encuentra
cursando la segunda, vuelve su interés y decide retomarla. Respecto a sus aficiones, su
principal pasion es crear muasica por medios electronicos a través de la sintesis de sonido,
lo que pretende relacionar con la literatura, como poesia sonora, vinculando asi su

21 Estrofa 1: A veces tii piensas que estaras bien por ti mismo. Porque es un suefio desear hacer todo solo. Es
facil sentir que no necesitas ayuda. Pero es més dificil caminar por tu cuenta. Coro: Cambiaras, por dentro.
Cuando te des cuenta. El mundo se transforma en vida y todo brilla. Del principio al final. Cuando tienes a un
amigo a tu lado. Eso te ayuda a encontrar la belleza de todo. Cuando abras tu corazén. Y creas en el regalo de
la amistad, en el regalo de la amistad. Estrofa 2: Alguien que sepa cuando estas perdido y asustado. Ahi a
través de los altos y bajos. Alguien con quien puedas contar, alguien a quien le importes. Donde sea que vayas.
Puente: Y cuando la esperanza se desplome. Destrozada hasta el fondo. Te sentiras solo. Cuando no sabes a
hacia donde ir. Y no hay sefiales conduciendo a tu hogar. No estas solo.
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pasatiempo con su formacién profesional. Por otro lado, se describe como una persona
calmada y tranquila, pero que disfruta socializar en espacios que le brindan comodidad.

Es notificado con VIH el afio 2016, desde entonces se atiende por Fonasa en la Fundacion
Arriaran del Hospital San Borja. Llega al estado de carga viral indetectable luego de seis
meses de tratamiento. Dice no haber conocido mucho del VIH antes de su notificacion por
su precaria educaciéon sexual, tanto en su ensefianza formal, como por parte de su familia.
Durante tres meses desde su diagndstico decide reservarse para si que vive con VIH,
situacion que revierte y comunica paulatinamente, al sentirse comodo de hablar del tema.
Su madre no recepciona de buena manera la noticia, lo que Sebastian asocia directamente
a su religibn mormona que nunca le permiti6 aceptar su orientacion sexual, menos su
diagnéstico. Es miembro activo del CEVVIH participando en la organizacién de ferias y
charlas en diversos lugares, aspira a realizar mayor activismo, sin embargo, aun no quiere
posicionarse como visible. Por otro lado, no ha tenido pareja posterior a su diagnéstico.

El escrito entregado por Sebastian es un poema de su autoria en que refleja intensamente
su relacion con el VIH, por medio del uso de la metafora y la intertextualidad del lema
“Silence = Death” (utilizado histéricamente en el activismo sobre VIH). Nos permite entrever
Su proceso de aceptacion, en que se va restando negatividad al hecho de vivir con el virus,
difuminandose la sensacién de cercania con la muerte que impone la notificacion:

Audiovirologia: Dia0

Hoy no quieres jugar conmigo. Al igual que ayer, no quieres jugar conmigo. Silence =
Death. Intento hacer memoria de eso, de ese silencio y su comienzo. Silence = Death.

Y entonces me veo. Como un mantra herido brota en mi mente ese aullido silente que
me arrastra al jardin oscuro, ese Getsemani obsceno cuyo lugar anuncia la tristeza
agonica de algo que se ha roto en mi para siempre cuando el médico pronuncia el
diagnostico.

La condena me exilia sin retorno a ese lugar no-deseado del cual ahora soy un ciudadano
mas: el pais de los enfermos. Yo no quiero estar aqui.

Mi ultimo recuerdo contigo no quiero que sea tu silencio. He pensado en tu rechazo
desde que te mostré ese lugar oculto en mi. La rigidez de tu mirada. El beso frio de
despedida. Lo recuerdo todo mientras trato de levantarme sin éxito. Ese “no quiero hacer
nada” ahora se ha transformado en un “no puedo hacer nada” y, por mas que lo intento,
mis pies no reaccionan. Ya no siento la calidez que me entregaban los rayos sol
reflejados en mi ventana, ya no siento sus rayos de luz sobre mi. El tedio se hace parte
de mi cuerpo, mis sentidos se adormecen y la anhedonia me inunda. Entonces pienso:
¢valdra la pena seguir tomando pastillas?

Hoy fue un dia distinto. Acostado en mi cama imagine qué pasaria si las palabras que
escribo cobrasen vida. Las veo deshaciéndose entre si hasta transformarse en un liquido
opalescente con la forma de una gran lagrima. Esta comienza a escurrirse desde el
escritorio al piso de madera hasta llegar a la puerta principal. Entonces veo cémo
atraviesa el vano de la puerta serpenteando hasta el pasillo principal y luego subir las
escaleras del edificio hasta llegar a la azotea. El liquido opalescente al entrar en contacto
con el sol se evaporara formando una gran nube gris. Mis palabras ahora se
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transformaran en una nube que llora por la ciudad hasta llegar a tu ventana. Entonces la
paz. Ya no siento pena porque no quieres estar conmigo ni porgue vivo con el virus en
mi cuerpo. Ya lo dije e hice todo. La lluvia cesa y mi pena también.

Alejandro:

Alejandro se contacta para participar en la investigacion a través de correo electrénico,
posterior a que su pareja conociera de ella por el afiche difundido en la red social Twitter.
Tiene 22 afios, es homosexual y al momento de realizar las entrevistas vive en un ir y venir
entre dos comunas de la capital, la primera del sector sur donde comparte vivienda con su
familia (su padre y hermana), la segunda en un &area central, préxima a su lugar de estudios,
hogar de su pareja. Se encuentra finalizando la carrera de disefio grafico en una universidad
privada de la capital, sin embargo sus intereses se enfocan en diversas teméticas como la
historia, filosofia y literatura. No obstante, piensa que en el dibujo, y el arte en general, es
donde logra comunicar y expresar de mejor forma sus sentires. Posee una perspectiva
critica sobre su profesion, entendiéndola como herramienta para transmitir probleméaticas
sociales que le son pertinentes, como la lucha por los derechos LGBT+??, la educacion
sexual y la visibilizacion de experiencias marginadas. Se define como impulsivo, pero que
dedica gran tiempo a reflexionar respecto a si y la vida en general.

Es notificado con VIH a mediados del afio 2017, desde entonces se atiende por Fonasa en
el Hospital San Juan de Dios. Demora alrededor de seis meses en acceder a su tratamiento,
por razones que competen al centro médico, desconociendo Alejandro el motivo especifico,
pero es un aspecto que le causa muchas interrogantes sobre su experiencia. Ya en
tratamiento tarda alrededor de cinco meses en llegar al estado de carga viral indetectable.
Dice tener amplio apoyo de su familia cercana y pareja, con la que al momento de realizar
las entrevistas lleva mas de un afio de relacion. Son una pareja serodiscordante, su
comparfiero se encuentra consumiendo el medicamento preventivo del VIH, profilaxis
preexposicion (PreEP)?3. Tiene vastos deseos de realizar activismo, siente que se ha ido
acercando paulatinamente a ello, en gran medida por su trabajo audiovisual, aun asi estima
que le falta involucrarse con un rol més politico.

El relato que comparte Alejandro se compone de una breve introduccién que da paso a un
conjunto de poemas de su autoria que, nos cuenta, escribié en las notas de su celular.
Estas escrituras se sittan en el 2018, cuando vive un intenso procesamiento de su
diagnéstico, adaptandose e incorporando a su vida, tanto el tratamiento, como vivir con VIH:

Siempre me ha costado proyectar o expresar mis emociones de forma material, como
en acciones o verbalmente incluso. Esto ha sido una de las razones por las cuales creo
interesarme tanto en las artes, en especial en la fotografia, lo audiovisual y la literatura.
Ahi es donde encuentro esos sentimientos y emociones. Me ayudan a sentir. Escribir ha
sido siempre una de mis herramientas para sacarme las cosas de encima, alguna forma

22 | eshianas, Gay, Bisexuales y Transgénero, el signo + pretende la inclusién de otras orientaciones e
identidades sexuales no mencionadas, como Intersexualidad, Queer, entre otras.

23 | a profilaxis preexposicién (PrEP) es un medicamento preventivo de consumo diario para personas
seronegativas que reduce las probabilidades de adquirir VIH si se ven expuestos al virus.
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de sacarlas y materializarlas, desde el 2018, meses luego del diagnéstico de VIH logré
nombrarlo en notas de celular, encontrando un poco de poesia en esto.

22 de febrero 2018
Disparo en la garganta
Abrazo calido

Aires de pantano
Objetos caen

Del cielo y de tu cabeza

Te arranca los musculos
Te nubla amatrillo
Te mete el océano en el estbmago

26 de febrero 2018
Le temo al invierno
No por morir

No por angustia

Le temo a las voces

Le temo a lo ajeno

Y el como la opinién nos abriga
Nos abraza

Nos dice qué somos

Te toca Cuando somos
Te besa Y por qué somos.

Te hace una paja

Mientras se fuma un cigarro
Te ama tanto

Lo comienzas a amar

Pero este amor no va a resultar
Te esta matando
Y ni siquiera le pediste el Instagram.

30 de mayo 2018 “Mas que yo, tu”.

No se trata de cuanto deseo abrazarte un rato y luego sentarme al otro extremo del sillon,
agarrar el celular y quedarnos ahi, unos minutos o unas horas, como quieras.

No se trata de cuanto quiero dormir contigo, despertar y que no estés, pero saber que
estoy durmiendo quiz& en tu cama, o td en la mia.

No se trata de como quiero que me digas <hueles a cigarro>, tratarme mal con chistes
amargos pero graciosos y mirarme con cara extrafia mientras me preguntas por qué
estoy enojado.

No se trata de ti.

Se trata de lo vulnerable que me siento, de lo triste que estoy, incluso imaginandome
todo lo descrito, de lo insuficiente que soy para cualquiera, del gran vacio que tengo en
el estbmago, perforado por las pastillas, por mis ojos amarillos, por mi desviada moral,
por mi vih.

No soy mas que un drama

Un drama que ni siquiera sabe llorar

Como un dramatico de verdad.

25 de junio 2018

Que rabia

Que rabia

Que rabia la enfermedad
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Que rabia mi cuerpo
Que rabia mi pena

Que rabia tu.
7 de septiembre 2018 “Nota” 28 de octubre de 2018
Me duelen las costillas Es brigido
O quiza los pulmones Me siento feliz
Pero duele Acompaiado
i Pero no entiendo este sentimiento

Al respirar De vacio
Al reir De que algo me falta
Al llorar igual De que algo le falta

A mi vida
Tengo tos O a mi ser
Hace 14 dias aprox A mi estar pasajero
Estoy tomando muchos medicamentos Porque quiero una relacién

, Bien intensa
Ayer me llamo él O ni siqui
N . ni siquiera

Me dijo que me queria Quiero estar seguro
Me dijo que se acord6 de mi curao De que un gil me va a querer
Ya no es lo mismo Harto harto
Pero lo escribo igual Y yo igual
Porque fue lindo Lo voy a very _

Me quiero poner nervioso
Son las 4am Con ganas de darle un besito
No puedo dormir De abrazarlo.

Y jamas he podido darles orden
temporal a mis relatos.

Matias:

Matias decide participar en la investigacion luego de conocer la tematica que abarca a
través del afiche difundido en la red social Instagram. Tiene 25 afios, es homosexual, vive
en el sector poniente de la capital y estudia periodismo en una universidad publica. Cuando
se realizan las entrevistas, se encuentra trabajando a medio tiempo como encargado de
comunicaciones de una federacién de estudiantes universitaria y como coordinador de
redes sociales de la Red de J6venes Positivos de América Latina y el Caribe (J+LAC). Nos
cuenta que su tiempo libre lo destina a ver teleseries, cocinar reposteria y nutrir su
fascinacién por la musica. Al preguntarle cédmo se describe, sostiene que su personalidad
es tanto intensa como diplomatica, impulsiva y mediadora.

Fue notificado con VIH a finales de marzo del afio 2018 en una instancia masiva organizada
en casa central de la universidad a la que asiste, su estado seroldgico fue confirmado un
mes después. Posterior a su diagndstico debié cambiar su prestacién de salud de una
Institucion de Salud Previsional privada (Isapre) a Fonasa, ya que en la primera figuraba a
nombre de su padre y no queria que su familia se enterara que vive con VIH, principalmente
porque profesan la religion evangélica metodista pentecostal, agregando que tampoco
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contaba con la posibilidad econémica de costear el tratamiento?*. La burocracia del cambio
de prestacion conduce a que recién en septiembre del mismo afio pueda acceder al
tratamiento, llegando al estado de carga viral indetectable cuatro meses después. Matias
es activista del VIH, co-fundando el afio de su notificaciéon el CEVVIH junto a dos de sus
amigos. Ha participado en encuentros internacionales de J+LAC, organizados por
ONUSIDA, ademas en enero del afio 2020 expuso en la comisiéon de educacion del
Congreso Nacional sobre el Proyecto de Educacion Sexual Integral (ESI). Actualmente su
familia conoce que vive con VIH y siente el apoyo principalmente de sus tias y hermana.
Por ultimo, se encuentra en una relacion serodiscordante desde hace mas de un afio a la
fecha de la realizacién de las entrevistas (abril de 2020).

El relato de Matias simboliza una carta escrita a su VIH, en que le habla directamente al
virus. A través de ella refleja un proceso, desde comprenderlo inicialmente como algo
externo, que no quiere aceptar, hacia la incorporacién 6ptima del mismo en su vida,
llegando incluso a rescatar aspectos en que este ha influido de manera positiva:

Carta a mi bicho:

Sé que al principio no te traté muy bien, que peledbamos y hablaba mal de ti con las
personas que me rodeaban. También reconozco que me dabas vergiienza e intenté
ocultarte, tratando de simular que no éramos uno solo, pero tus ganas de visibilizarte
fueron mas fuertes, y sin medir las consecuencias me ensefaste la primera gran leccion:
al closet no volvemos nunca mas.

Para empezar y aunque suene cliché, quiero agradecerte por qué llegaste a cambiarme
la vida, probablemente la persona que soy hoy es en parte por ti, me ayudaste a
encontrar un camino sobre qué hacer (y los dos sabemos que antes de ti estaba bien
perdido y confundido con la vida), me ensefaste lo importante que es respetar mi cuerpo
y mi mente, me ensefiaste a valorar mi forma de pensar y de no dejar pasarme a llevar
por el conservadurismo de la iglesia o la sociedad. Porque esto soy, y aunque
probablemente seria mucho mas simple todo si decidiéramos callarnos, entonces las
cosas nunca cambiarian, y pasarian otros cuarenta afios en donde el Sida seguiria
matando a jovenes, alrededor del mundo, con miedo a hablar y revelar publicamente su
estado seroldgico.

Sé que nos queda un largo camino juntos, porque a la industria farmacéutica no le
importa ni le interesa terminar con su negocio a costa de la vida de millones de personas
alrededor del mundo, asi que sélo me resta desear un futuro mejor, libre de estigma en
el que las personas seropositivas puedan gozar de sus derechos sexuales sin
discriminacién. Parece que estoy empezando a tenerte algo de carifio.

Un abrazo, Mato.

24 En el sistema Fonasa, el VIH al ser parte del Acceso Universal con Garantias Explicitas en Salud (AUGE)
ningln aspecto del tratamiento (consultas, examenes y TAR) es costeado por el usuario, por otro lado, el
sistema por Isapre cubre un porcentaje del TAR, el resto es pagado por el usuario.
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Guillermo:

Guillermo decide ser parte de la investigacion al enterarse de ella por el afiche difundido en
la red social Twitter, contactandose a través de la misma. Tiene 26 afios, es homosexual y
vive en una comuna sur de la Regién Metropolitana. Se encuentra terminando sus estudios
de letras inglesas en una universidad privada de la capital. Al momento de ser realizadas
las entrevistas trabaja de docente de inglés, sin embargo se cuestiona a qué area de su
profesion dedicarse, al sentirse atraido por todos los ambitos de la misma, sin descartar
desempefarse en la pedagogia. Se define como introvertido disfrazado de extrovertido,
disfruta del tiempo consigo mismo, siendo bastante hogarefio, pero a la vez goza de
compartir con sus amistades, enfatizando en lo leal que es con ellas. Siente aficion por
escuchar musica, leer sobre diversas tematicas, con particular atraccion por temas
esotéricos; como el ocultismo y la astrologia, efectuando incluso lecturas del tarot. Describe
su personalidad como emocional, intensa y entregada, no obstante, a veces puede caer en
el pesimismo, por lo mismo, dedica tiempo a conocerse mejor y reflexionar sobre cuestiones
personales, trabajando su bienestar emocional por medio de actividades equivalentes a la
meditacion, como el bordado, que segun sefala, le ayuda relajarse.

Fue notificado con VIH el afio 2014, comenzando su tratamiento en el Hospital Barros Luco,
para posteriormente trasladarse al Hospital Lucio de Cérdova, siempre a través de Fonasa.
Siente un total apoyo de su familia y amigos/as, afirmando que incluso el VIH le ayudo a
mejorar sus vinculos interpersonales. En cuanto a sus relaciones de pareja, mantuvo una
durante tres afios, desde el 2016 a 2019 con un joven seropositivo, aspecto que define
como fundamental en su proceso de vivir con VIH. Actualmente desea participar de alguna
forma de activismo, comenta que ya se siente tranquilo con su recorrido personal con el
virus (luego de seis afios), afiorando ser un apoyo para otros/as que estén comenzando el
camino, aun asi, no quiere presionarse al respecto, esperando que esto se dé naturalmente.

El relato de Guillermo es una intima reflexioén sobre la vida y la muerte que nace a partir de
su experiencia con VIH. Ademas, adjunta la cancion de Bjork - “Moon”, traducida al espafiol,
gue selecciona como produccion que refleja sus sentimientos en torno al proceso vivencial
gue ha transcurrido con el virus, que condensa bajo la metafora de renacer:

Considero que la muerte y la vida son parte de lo mismo. No hay uno sin el otro. Una
vez escuché a una amiga muy sabia decir que todos los dias se muere; todos los dias
hay una muerte simbdlica. Algo queda atras, destruido o no, para dar paso a lo
siguiente. Un ciclo eterno de terminar para renacer, todo en un solo dia. Eso me sigue
dando vueltas hasta ahora. Cuando me diagnosticaron con VIH pensé que estaba
muriendo, y que era el fin. Que equivocado estaba. Hoy me siento totalmente vivo,
sintiendo cada emocién y disfrutando cada pensamiento. Los tormentosos, y los dulces
también. Ansioso del futuro. Supongo que un diagnéstico asi cambia la perspectiva de
vida de una persona, y te obliga a aceptar que todos mueren al final, que los cambios
inesperados son incontrolables, pero que hasta ese momento, hay tanta vida. Me
gustaria pensar que cuando esté viejo, a punto de partir, seguiré sintiendo y pensando
esto mismo.
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Luna

Mientras las manos tibias de las diosas Y de nuevo: ser renacida
Bajaron y gentilmente Nacida y feliz
Recogieron mis perlas de adrenalina La mejor forma de empezar otra vez
Se las pusieron en la boca Es fallar miserablemente
Y las lavaron de todo el miedo En amar, en dar
Las nutrieron con saliva Y en crear un flujo
Ahora me siento nacida y descansada Luego, realinear el todo
Como si el pasado mas saludable Y lanzarlo a la puerta del comienzo
Estuviera en una situacién de vida o muerte - BG
Nicolés:

En el marco de una jornada cultural enfocada en el VIH realizada por Fundacién Savia,
Nicolas y la investigadora se conocen gracias al contacto en comudn que los presenta®,
instancia en que ademas €l se encuentra llevando a cabo una performance y exponiendo
sus fotografias. Tiene 23 afios, es homosexual y vivié gran parte de su vida en la Region
de La Araucania, trasladandose a la capital el afio 2019 a estudiar fotografia en un instituto
profesional, carrera que no es impartida en su region. Enfatiza su interés en ser parte de
diversos proyectos desde la fotografia, lo audiovisual y el arte, enfocados en el VIH y el
activismo, convergiendo su formacion profesional e intereses. Por otro lado, en su tiempo
de recreacién disfruta de salir con amigos/as y dedicarse al dibujo, la escritura y la
fotografia, siendo esta Ultima aquella que mas le apasiona. Al hablar de si mismo, se define
como una persona tranquila, creativa y con mucha motivacion por hacer cosas.

Fue notificado mediados del 2017, atendiéndose por Fonasa, hasta febrero del 2019 en el
hospital de la region en que residia, para luego trasladarse al Hospital del Salvador en
Santiago, cambio que conllevd gran tramitacion burocratica. Demoré alrededor de un afio
en llegar a la carga viral indetectable, ya que su primer TAR no tuvo el efecto esperado?®
por ello debié cambiarlo. Desde que se realiza el examen cuenta con el apoyo de su madre,
que considera fundamental en todo su proceso y a lo largo de su vida. Se desempefa en
activismo desde el afio en que es notificado, por medio de talleres de educacion sexual que
realizé de forma independiente en los colegios de su ciudad de procedencia, con fin de
ensefiar sobre VIH a través de su vivencia, aportando a la prevencion y desestigmatizacion.
En ese mismo periodo, decide materializar el deseo politico de ser una persona visible. Nos
cuenta que suele llevar a cabo diversas performance sobre teméaticas de sexualidad,
involucrandose en la direccién, organizacion, actuacion, fotografia y/o grabacion. Al
momento de ser realizada la primera entrevista se encuentra en una relacién con una
persona también seropositiva, concluida antes de la segunda instancia.

El escrito de Nicolas es un relato que nos traslada al dia en que su diagndstico de VIH es
confirmado, plasmando detalladamente cuales fueron sus acciones, pensamientos,

25 Nuestro contacto en comun conversa en privado con Nicol&s sobre la investigacion, recién cuando accede a
participar fueron presentados con la investigadora.
26 Entendemos por efecto esperado: que los niveles del virus en la sangre sean tan bajos que sea indetectable.
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sentimientos e interrogantes al momento de la recepcion y a lo largo del dia. Componiendo
un registro en primera persona respecto a como es experimentado un anuncio de este tipo:

19 de junio de 2017. Es lunes. Esta nublado y hace harto frio, supongo que se debe a
gue faltan dos dias para que oficialmente empiece el invierno. Son como las 2 de la
tarde, mas o menos. Por algin motivo que en este momento no recuerdo estaba
recostado en mi cama, y suena mi teléfono. No tenia guardado el nimero, pero en fin,
contesto, me preguntan si soy yo el que habla a lo que obvio confirmo; es mi médico. En
ese momento que duré unos 0,25 segundos, entre que me dice que es €l y que yo
respondo con una voz nerviosa diciendo "ah, hola doctor", una mini pelicula se proyecté
en mi cerebro. Me cuenta que mi examen habia dado positivo y que debo ir a su consulta
porque me consiguié una hora en la unidad de infectologia para el dia siguiente. Ahi ya
habia quedado un poco en blanco y sélo respondi por inercia: "ya doctor, si doctor,
gracias, chao". Al segundo llamo a mi mama y le digo "acabo de hablar con el doctor y
di positivo, ¢ puedes ir a buscar mis examenes? yo no me siento capaz". Cuando cuelgo
el teléfono senti que estaba un poco congelado, no tenia expresion ni tampoco sentia
malestar, me quedé algo pasmado. Estoy asi un rato y mi yo interno esta como "oye
reacciona, llora o algo, no sé", pero no puedo. Lo Unico que atino a hacer para
expresarme de alguna forma es subir una foto a Instagram que ya tengo guardada,
donde aparece una estatua de cementerio llorando, y escribo un texto en inglés, para no
ser tan evidente (que sigue ahi colgada en mi cuenta, por cierto). El resto de la tarde se
basa en dormir, hacer un par de llamadas y seguir durmiendo. "Pero como tan
irresponsable por la chucha"; "¢ No es lo mismo que SIDA?"; "Cuenta conmigo amigo";
son algunas de las frases que recuerdo escuchar/leer. Este dia es todo menos un dia
cualquiera, y me gusta acordarme de él.

Tomas:

Tomas se contacta para participar en la investigacion a través de correo electrénico luego
de enterarse de la misma por el afiche difundido en la red social Instagram. Tiene 23 afios,
es homosexual y vive en una comuna del sector oriente de la capital. Se encuentra
estudiando un area de ingenieria vinculada a recursos naturales en una universidad publica,
interesandose particularmente en temas de gestion ambiental, cambio climatico y recursos
hidricos, esperando enfocarse en un ambito mas social de su carrera, ya que disfruta del
contacto con comunidades. En su tiempo libre, gusta realizar actividades en la naturaleza
como paseos en bhicicleta y recorridos de trekking, asimismo confiesa su aficion por salir a
bailar y realizar yoga como terapia, siente pasion por los viajes, sobre todo si estos son
“mochileando”. Se considera hogareno, tranquilo y disfruta pasar tiempo en solitario, no
obstante, valora compartir con su familia y amigos/as. Se define como relajado y préctico,
por lo mismo dice, suele tomar las cosas con calma evitando hacerse mayores problemas.

Fue diagnosticado con VIH el 2016, desde entonces se atiende por el sistema privado de
salud, mediante Isapre en la Clinica de la Universidad Catélica, por lo que él, junto a su
familia, deben costear un porcentaje de su tratamiento. Accede al TAR casi de forma
inmediata y demora solo dos meses desde que es diagnosticado para llegar al estado
indetectable, atribuyendo esto a la calidad del medicamento recibido ya que sus defensas,
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segln nos cuenta, se encontraban bastante debilitadas. Su hermano mayor también vive
con VIH, fue notificado dos afios antes, generando su primer acercamiento, por lo que
Tomas al momento de ser notificado posee conocimiento del virus y sus implicancias. Al
igual que su hermano, cuenta con el apoyo de su familia y cercanos, por otro lado, ha tenido
parejas luego de su notificacion, pero no en el momento que son realizadas las entrevistas.

El escrito de Tomas es ensayo en que reflexiona sobre vivir con VIH desde su perspectiva
actual, cuales son sus temores, preocupaciones y principales cuestionamientos que surgen
al pensarse a si mismo en relacion al virus, emergiendo aspectos practicos, histéricos y
simbdlicos, enfatizando en el peso de ser seropositivo como proceso de aceptacion:

Reflexiones sobre VIH.

Para mi el vivir con VIH se ha vuelto rutinario, parte del dia a dia. Tomarme las pastillas,
ir a la isapre, hacerme examenes, ir con mi doctora, comprarme las pastillas para el mes
y asi. "Casi ni me acuerdo que vivo con VIH". Estaba en insta [Instagram] cuando vi una
publicacion compartida por el che de los gays en la que un tipo hablaba desde el hospital
San José, y decia que al buscar sus pastillas para la terapia no habian las suficientes y
sélo le dieron 10, por lo que iba a sobreexponerse al volver en 10 dias mas al hospital y
sufrir la angustia de no saber si es que alcanzaran las pastillas para él. Esa angustia y
miedo a no poder acceder a mis pastillas la he vivido un par de veces. En esos momentos
me acuerdo con nitidez sobre el tratamiento que hago, sobre lo necesario que son las
pastillas, sobre lo encadenado y dependiente que me siento al vivir con VIH. No todo es
malo, ya que mi carga viral es bajisima, soy indetectable, mis CD4 estan en un rango
promedio, no como me gustaria, pero incluso mayor a algunas personas que viven sin
VIH, soy responsable al tomar las pastillas e intento llevar una vida "'sana™ -pero ni
cartucho ni santo-.

Sin embargo, el tener dentro de mi este virus me pena incansablemente. Aparece
cuando me resfrio, cuando me sale un orzuelo, cuando tengo algin sintoma alérgico,
cuando me duele la guata antes de dormirme, cuando no me quedan pastillas y no hay
farmacia abierta, cuando hay errores en la isapre, cuando me pinponeo con mis papas
para ver quien tiene para comprarme las pastillas, etc, etc. Me cambia el &nimo de un
momento a otro el volver a hacerme consciente que necesito las pastillas, y el hecho que
se dificulte mi acceso a ellas me da miedo, inseguridad, me siento atado de manos
viendo como no puedo seguir el tratamiento. O cuando me enfermo, cuando veo mis
examenes y dentro de lo bien que me dice mi doctora no esta todo bien. Aldn tengo
heridas que me cuesta cicatrizar por el VIH, que siguen latentes, que mis defensas no
logran apaciguarlas y sanarlas, ya que no tienen la suficiente fuerza para sanarlas. Asi
me siento cuando me hago consciente de lo que tengo. Indefenso, insuficiente. Me
imagino como tuvo que haber sido antes, que solamente el hecho de que te dijeran que
eras portador no habia vuelta atrds, y empiezas a contar como un temporizador la
bienvenida al SIDA vy el fin de la vida. Jamas sentiré eso, pero el peso de tener VIH
siempre revive, no esta siempre pero si late. Escondido como mi carga viral en el cuerpo,
pero sigue estando. Siempre. Creo que me falta aceptar(me) que vivo con VIH y todo lo
gue implica, la carga (viral) que conlleva vivir con él.

nn
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2. Escribir desde el VIH.

La narracion por personas que viven con VIH de sus propias historias, ahora, tres décadas
después del comienzo de la epidemia. Seria el principio de la construccion de una memoria
historica. (...) Y quizd, s6lo quiza, esto ayudaria a producir un cambio, la clase de cambio que
ocurre a partir de un nuevo entendimiento y la comprensién (Johnson et al., 2009, p. 13).

Los relatos de los jovenes presentan una aproximacion a diversos angulos de la vivencia
del VIH y son producto de un proceso de reflexion y autoconciencia de la experiencia. Esto
supone un lugar de habla, donde la escritura se constituye como medio para transmitir
profundos cuestionamientos, significados e implicancias sobre el vivir con VIH, produciendo
cada uno, una forma singular de expresar sus sentires al respecto. La informacion a la que
accedimos solo puede ser percibida en la carnalidad de la experiencia, los sentimientos,
emociones, miedos e interrogantes nacen desde una perspectiva intima y cercana,
constituyéndose una literatura de lo vivencial. Los relatos escapan de la mera exposicién
descriptiva de informacion, se vuelven una forma de comunicar sentires, valoraciones y
significados, emplazando la instancia como un medio de expresion o incluso liberacion de
los aspectos mencionados. Esto en relaciéon a lo nombrado por Alejandro, quien comprende
la escritura en torno a su experiencia del VIH como un mecanismo para hombrar el virus,
materializar y externalizar sus sentimientos.

Si bien todos los jévenes generan un relato, éste en algunos casos es complementado o
apoyado con producciones que no son de su autoria, como la lirica de las canciones, que
a pesar de no ser su propia composicion, identificamos, existe una busqueda y deseos de
implicarse en el escrito, de presentarlas, que el lector comprenda porqué es seleccionada
la obra como significativa. La eleccién se vuelve una representacion del aspecto personal
gue se esta comunicando. Asi, mas alla exista 0 no apoyo en otras producciones, podemos
ver la voz de los entrevistados a través de sus escritos, existiendo un involucramiento que
permite el acercamiento parcial sobre; quiénes hablamos, qué los distingue y/o qué sienten
con respecto al VIH. Identificamos una evidente voluntad de tomar un estilo de lenguaje
menos restrictivo como es la poesia, la lirica, los relatos biogréficos y los ensayos breves
en primera persona, incorporando diversas apuestas estéticas para referenciar a la
condicion médica, donde el uso de las figuras literarias es fundamental. Lo anterior,
podemos identificarlo como un género discursivo que transmite el sentir, aspecto priorizado
por los jovenes en sus escritos, presentandose como dispositivo politico del ser con VIH.

La escritura se vuelve la posibilidad, en algunos casos, de comunicarse directamente con
el propio agente, el virus, expresando hacia este las reflexiones y emociones que despierta,
permitiendo vislumbrar la relaciéon que entablan los jévenes con su VIH. La instancia del
relato, de esta manera, hace posible que los participantes puedan dialogar consigo mismos,
presentandose una escritura para si, pero que a la vez tiene una pretension de ser expuesta
al producirse en el contexto de esta investigacion. Asi, la escritura es la posibilidad de sacar
fuera de si, traspasar la frontera del silencio y que lo vivido/sentido se externalice. Sin
embargo, los escritos se encuentran cargados de intimidad, estimamos, es un area que los
jévenes buscan comunicar, hablar lo que esta al margen del decir, que lo privado de su
experiencia se haga manifiesto en lo publico.
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En base al contenido del conjunto de relatos, se nos permite un acercamiento a la
vivencia/relacion con el VIH que establecen los jovenes, dando acceso desde diferentes
aristas y puntos de vista, haciendo posible entrever un proceso en relacién al virus, donde
nuestros interlocutores refieren a distintos momentos del mismo. Comienza con
sentimientos intensos, confusos y cargados negativamente, que se van difuminando en el
tiempo pero instauran una sensacion de anormalidad, donde la muerte tiene un rol
fundamental. Existe un camino o viaje viral?’ en que se inmersa el sujeto, a través del cual
se van diluyendo dichas representaciones, en un transito hacia una actitud menos punitiva
en relacién al VIH y si mismos, donde el virus, que se presenta como gran disturbio se
vuelve legible/manejable. Se reconoce asi un momento de quiebre que es re-significado,
encontrdndonos con una escritura de la ruptura a partir de la experiencia-voz personal. Por
otro lado, también es relevante mencionar, que en los relatos se distingue no solo la relacién
con el virus, sino también surge como relevante su simbolo material, las pastillas (TAR).

Daniel Link (2006) distingue en la literatura latinoamericana del VIH una mutacién
antropoldgica en torno al mismo, que instala una ética y estética particular de la existencia,
frente a esto afirma Giorgi (2009) que en los registros de experiencia y subjetividad sobre
el virus, el limite de lo propio y lo comun es significativo y se emplaza en la literatura como:

(...) laboratorio de lenguajes de lo singular que pone en cuestion la imaginacion
inmunitaria de la enfermedad pero también los modos de construir subjetividad e
individualidad a partir de una légica inmunitaria (...) la literatura contemporanea en
América Latina parece verificar lineas de exploracién sobre modos de experiencia,
instancias de subjetivacion y dimensiones de lo colectivo alrededor del VIH y del sida
como un paradigma contemporaneo de la enfermedad (p. 16-17).

En el mismo marco, Lina Meruane (2012) acufia los términos corpus seropositivo o escritura
seropositiva, sosteniendo que estos escritos manifiestan un punto de fuga y encuentro,
constituyéndose “(...) un corpus posible, siempre incompleto y mutante [se ha multiplicado
hasta volverse inabarcable] que nombra el miedo y la muerte pero que también habla de la
desaforada sobrevivencia y de goce” (En: Torres, 2019, p. 17). En este contexto de
produccion literaria podemos situar los escritos de los jévenes que acabamos de compartir.

Acceder a este angulo del conocimiento solo se hace posible por medio de la posicion
politica desde la propuesta tet6rica-metodolégica que empleamos, que permitié que los
entrevistados se situaran a si mismos. Captamos a través de la literatura realizada la
contemplaciéon y elocucién desde la experiencia vivida, encarnada, localizada y sentida,
estructurando una perspectiva singular con respecto al ser individuo-joven con VIH. Los
relatos son valiosos en reflexion y emocion, acercando a las valoraciones y significados que
surgen desde si, lo que fue factible de divisar a través del trenzado autoral propuesto;
considerando que: “Cualquier perspectiva da lugar a una vision infinitamente maévil, que ya
no parece mitica en su capacidad divina de ver todo desde ninguna parte, sino que ha
hecho del mito una practica corriente” (Haraway, 1995, p. 325).

2T Hacemos referencia al concepto utilizado por Lina Meruane (2012).
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CAPITULO lIl. Ser VIH positivo: Re-pensarse a si como sujeto con VIH.

El VIH no es un acontecimiento puntual en la vida, es una experiencia que se confunde con
la vida misma (Pierret, 2000). El momento de la notificacién marca un antes y después, al
confirmar el resultado del examen, las posibles sospechas se vuelven una realidad. La
notificacion se estructura como un hito en la historia de vida, que se impregna de un sin
numero de sensaciones y pensamientos que inundan a los jévenes, manifestandose como
un cuestionamiento respecto a sus vidas y lo que vendra. No obstante, anterior a la
notificacion se presenta un proceso que engloba la decision de tomarse el examen, las
sospechas que condujeron a ello y los principales cuestionamientos en torno a la instancia.

La toma del examen comprende un lapso extendido en el tiempo y que puede efectuarse
de dos maneras: la forma tradicional que consiste en asistir a un centro médico a tomarse
el test de Elisa, que necesita alrededor de dos semanas para obtener resultado, o el
segundo camino corresponde a un test rapido, con resultado inmediato, para el cual el
Instituto de Salud Publica (ISP) solicita una posterior confirmaciéon. Ambos caminos se
encuentran mediados por la idea de que el examen pueda arrojar falsos positivos, por ello
siempre existe una segunda muestra ratifica el resultado. En consecuencia, los jovenes
viven un momento de incertidumbre entre la instancia inicial en que se les comunica el
resultado reactivo del primer test y su definitiva confirmacién.

Las razones que conducen a este grupo de jovenes a conocer su estado serolégico son
diversas, pero la decision basica nace de la reflexion e interrogante sobre las préacticas de
riesgo, asociadas a instancias de sexo sin proteccion o respecto a las formas habituales de
sostener relaciones sexuales en base a practicas constantes de descuido, en contextos
poco seguros y confiables. También se menciona por algunos participantes, realizarse el
examen por la identificacion de algin malestar de salud que emerge vinculado a una
infeccion oportunista asociada al VIH. No obstante, todos nuestros interlocutores, sienten
un evidente sentimiento de miedo e incertidumbre frente al hecho mismo de tomarse la
muestra, por ello la instancia tiende a ser evitada o postergada.

“No me queria hacer el examen porque no queria afrontar una respuesta positiva, me
daba miedo esa respuesta por todas las consecuencias que acarrea el vivir con el virus.
Pensaba que me iba a morir, [me preocupaba] por el tema de salud” (Simén).

“Una parte de mi se sentia muy optimista y no queria ser portador, otra parte de mi tenia
mucho miedo y estaba casi convencida de que era asi. Entonces ahi empecé a
investigar, porque honestamente sabia poco, sabia algunas nociones muy generales del
tema. Empecé a investigar, a profundizar, hasta que decidi hacerme el examen y bueno,
ahi pasé todos los protocolos y todo el tema” (Nicolas).

“Fue en la casa central de la Universidad, hicieron el test tres dias seguidos y yo fui el
tercer dia, también como tratando de dejarlo pal ultimo... habia tenido relaciones
riesgosas, pero como que no queria, no sé, enfrentarme al resultado” (Matias).

La nocion de no querer enfrentarse al resultado es recurrente, por ello la decision de
tomarse el examen es un proceso que la persona discute internamente por un periodo de
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tiempo. La incertidumbre o temor que sienten los jévenes respecto al VIH es anterior a la
toma de la muestra, y si bien, existe una sospecha sobre alguna posible situacion de riesgo,
aun asi, no es inmediata la decisién de hacerse el examen. Esta predisposicion negativa al
diagnostico, que de alguna manera justifica el retraso, se debe a la sensacién de miedo y
la simbdlica que emerge sobre el VIH en si:

La representacion social de la enfermedad que se construyé desde un principio,
SIDA=muerte, surgié como una idea fija, como una sentencia lapidaria que se tenia que
cumplir. En la actualidad es una idea que continta privando en el sentido comun de la
poblacion, la asociacion sigue teniendo la misma connotacion que entonces (Sevilla y
Alvarez, 2002, p. 204).

Sumado a lo anterior, Susan Sontag (2003) afirma en relacién a las metaforas del SIDA que
componen el imaginario colectivo:

Al contrario de la muerte suave atribuida a la tuberculosis, el sida, como el cancer, lleva
a una muerte dura. Todas las enfermedades metaforizadas que rondan la imaginacion
colectiva tienen muertes duras, o asi se cree. Que una enfermedad sea mortal no basta
para provocar terror (p. 66).

La existencia de un imaginario social que consolida una vinculacién directa entre VIH y
SIDA (como era en los afios ochenta y noventa), que se sostiene en proyecciones sobre el
deterioro corporal que provocan las infecciones oportunistas, como enfatiza Sontag (2003);
“(...) las enfermedades mas aterradoras son las que parecen no sélo letales sino
deshumanizadoras, en un sentido literal” (p. 66), termina por configurar la idea de
SIDA=muerte, que en la actualidad aun tiene fuerza al encontrarse arraigada ademas en el
desconocimiento de la diferencia entre VIH y SIDA. La unién de ambas condiciones, sin
diferenciarlas genera el surgimiento del miedo, aspecto confirmado de forma literal a través
de la siguiente cita que resume la vinculacion VIH = SIDA = muerte:

“Yo pensaba que el hecho de contraer, que te transmitieran el virus era sinbnimo de
tener el sindrome, y cuando uno ya tiene el sindrome significa que tenis tan pocas
defensas que te podis enfermar de cualquier cosa y te podis morir” (Simon).

Sevilla y Alvarez (2002) afirman que el temor de un posible diagnostico positivo no va
enfocado al hecho de vivir con VIH, como realidad biol6gica y médica. No se le teme a la
seropositividad porque se desconoce lo que implica, si se contara con informacién precisa
sobre ella, se tendria conocimiento de que efectivamente; se puede vivir con VIH siguiendo
el adecuado tratamiento y con ello evitar el desarrollo de la etapa SIDA.

“Desde que me hicieron firmar el consentimiento caché: «ya, hay un estigma social». En
el sentido de que fue mortal en un momento, fue la caga en su momento, pero ya no
porque tiene tratamiento, pero desde la institucion [esta ese estigma], no es algo
solamente social, te inducen a ello, que uno tenga que firmar un documento con un texto
gigante, da miedo. Ahi senti, como una presion, ¢,qué tan distinto tiene?, ya, es un virus
que no tiene cura, pero... es cualquier examen en el fondo, al tiro caché que le suben el
peso, al menos institucionalmente no era como cualquier otra enfermedad” (Tomas).
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Los marcos sociales de la construccién unificada del VIH que se generan, posibilita una
primera dificultad de la realizacion del test y luego de la recepcion de la noticia. La
institucionalidad provoca que el proceso de toma de la muestra se perciba como algo de
mayor envergadura, generando hostilidad y distancia. Los procesos de consentimiento
informado y los protocolos asociados producen que las barreras y miedos sean el telén
inicial en que se consagra la instancia médica de este tipo de chequeo. Los jévenes cuando
se enfrentan al examen saben la constelacion de imaginarios negativos que envuelven el
suceso, condicionando que sea una cuestion postergable, por lo mismo, un momento que
se premedita-piensa-cuestiona. Nadie quiere escuchar “tu examen dio reactivo".

1. Notificacién: El desconocimiento presenta la muerte como inminente.
“Sentia que estaba contaminado y no iba a poder hacer mi vida” (Simén).

El VIH se presenta en la vida, segun Sevilla y Alvarez (2002), como “(...) una contingencia,
un imprevisto, un hecho fortuito o una situacion inesperada dentro de un marco de
posibilidad” (p. 201). Los autores al analizar el discurso de quienes viven con VIH proponen
gue la notificacion se entienda como un hecho coyuntural, en una dimensién espacial y
temporal; espacial porque ubica a la persona seropositiva en un marco distinto al de los
seronegativos, temporal porque establece una ruptura, existiendo un antes y después de
ser notificado. Mediada por el miedo a vivir con VIH, la notificacion puede presentarse como
una cuestidbn negativa, descompensadora, incluso traumatica, configurdndose como
momento que no es grato recordar o frente al que existe un recuerdo difuso.

“Me dijeron «tu examen sali6 reactivo, que no es positivo, pero necesitamos
confirmacion». Fue todo super rapido, como un momento borroso, sentia sirenas en la
cabeza cuando me hablaban... fue brigido, me acuerdo que sali del consultorio y al toque
[pensé] todos los prejuicios y las hueas que escuchai, al toque sentencia de muerte, eso
pensé, como... «oh, me voy a morir, esta huea es una sentencia de muerte»” (Guillermo).

Matias es notificado en una instancia masiva, esto tiene particular relevancia al efectuarse
en un contexto publico, que agrega mayor negatividad a cdmo fue experimentada, teniendo
gue lidiar con un factor extra que ejercid mayor presion sobre él, buscando mecanismos
para que las otras personas no notaran que recibioé un diagnéstico positivo. Lo anterior, en
contraposicién a instancias privadas, en soledad, en que no sé esta pensando en la
reaccion que se esté proyectando, que puede ser notada por personas externas:

“Me angustié mas que la cresta porque me dieron el resultado ahi en ese espacio [en el
gue habia gran cantidad de personas] y la enfermera me dijo «mira tu test dio reactivo»
y me empezd a sonar un pito en el oido y no me acuerdo que mas dijo, pero en un
momento me dice «¢ estay bien?», y yo «si, estoy bien», y me dice «ya, entonces ahora
te tienes que ir con la enfermera porque te van a sacar la segunda muestra»” (Matias).

Como afirma Margulies et al. (2006); “La noticia del diagndstico positivo abre a una nueva
manera de vivir la vida en asociaciéon mas directa con la muerte. Marca una diferencia
respecto de quien se era antes” (p. 292). Del mismo modo, Ménica Bustamante (2011)
agrega “(...) hay una transicién que se vive cuando la idea de la muerte se convierte en un
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futuro propio posible” (p. 97). La muerte surge como posibilidad cercana, como hecho
inminente e incluso inevitable en el corto plazo, enfrentando a los jévenes a una posicion
distinta respecto a la vida, en comparacion a antes del diagnéstico. Esto sobre todo a miras
gue en nuestra sociedad la muerte ocupa un lugar secundario y es comprendida como
contraria a la vida:

La cultura occidental moderna ha sabido encontrar mecanismos necesarios para
postergar la muerte. El avance de la tecnociencia y la biomedicina ha logrado desplazarla
temporalmente. Este avance de la medicina ha cambiado nuestra relacion con la muerte,
convirtiéndola en algo ajeno a nuestra cotidianidad. Siempre es una sorpresa, un
accidente, y como tal se transforma en un hecho clandestino que debe disimularse,
ocultarse y superarse rapidamente, de modo que aparece como un fracaso de la técnica
y del modelo del [ser humano] moderno que “todo lo puede”. La muerte ataca la raiz
fundamental de los valores y significaciones que hemos ido construyendo en nuestra
sociedad. Se ve atacada la necesidad humana de vivir en un mundo predecible, que sea
seguro, conocido (Flores-Guerrero, 2004, p. 27).

Al situarnos desde los jovenes, es que la cuestién de la muerte se encuentra incluso mas
borrada de la cotidianidad, esta etapa del ciclo vital es completamente disimil del tiempo de
la muerte, por ello ser diagnosticado con VIH en este periodo representa un quiebre de las
concepciones hegemonicas de la juventud, situando en un punto de transgresion cultural:

Ser joven implica tener por delante un nimero de afios por vivir, estar separado por las
generaciones precedentes de la vejez, la enfermedad y la muerte. Estas amenazas son
para los otros, los que preceden en la escala generacional, y ello confiere a los jovenes
la fuerza de los afios por vivir y una suerte de invulnerabilidad, que radica en un
imaginario confiado, derivado de ese paraguas generacional que aleja la muerte v,
asimismo, de la recepcion cotidiana de la mirada de los mayores, testigos que operan
como espejos y que devuelven una imagen de juventud, de seguridad y de potencia
(Margulis y Urresti, 1998, p. 10).

Como hemos mencionado, la idea de que el VIH conduce a la muerte se encuentra
directamente vinculada con una falta de conocimientos sobre el mismo; y la ignorancia total
de su diferencia con el SIDA, lo que provoca que la notificacion sea vivida de manera mas
intensa en algunos de nuestros entrevistados. Por ejemplo, en el caso de quienes tuvieron
una reaccion negativa o una sensacion de bloqueo ante la notificacion, emerge como
ecuacién implicita la directa relacion entre desconocimiento, temor y muerte en el momento
gue son diagnosticados:

“En ese momento pa mi VIH, incluso SIDA, era como igual a cancer, igual a muerte, igual
a terrible, como enfermedad incurable, dolorosa incluso, era tan ignorante que ni siquiera
sabia si habian sintomas fisicos, sintomas de dolor, no sabia nhada de eso, entonces pa
mi era realmente una vola terrible” (Guillermo).

“Me enteré y ahi pasé por lo menos una o dos semanas que estaba encerrado en mi
pieza puro llorando, pensé que me iba a morir, que se me iba a acabar el mundo, dije
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«puta... no alcancé ni siquiera a terminar mi carrera que era la tnica huea con futuro que
estaba haciendo y qued6 ahi»” (Simén).

“Me acuerdo que lo unico que senti era mucho miedo, miedo asociado al no tener nada
de informacién sobre VIH, lo Unico que habia recibido de informacion era que las
personas después de diagnosticadas vivian diez afios y se morian, y las muertes eran
super terribles, eso me habia ensefiado una profe en el colegio” (Matias).

El desconocimiento anida a su vez la sensacién de angustia y el miedo. En retrospectiva
vemos que los entrevistados reconocen que el acceso a la informacién hubiera hecho muy
distinta su reaccion, implicando una reflexion de la educacion sexual recibida, que conduce
incluso a un cuestionamiento hacia quienes deben ser los/as encargados/as de entregar
esta educacién (familia o educacién formal), pues su experiencia es la emergencia de
hechos concretos que los llevaron a vivir una sexualidad sin el conocimiento de sus riesgos:

“Sentia culpa de la desinformacion, decia: «;como no fui mas responsable con mi
sexualidad?». También sentia mucha rabia con mis papas o con la gente que
supuestamente me debia haber educado en esos temas, pero igual entiendo que
tampoco a ellos nadie los educd. Sentia frustracion, rabia, culpa, todo” (Guillermo).

“[Pensaba] los prejuicios tipicos sobre una persona con VIH, en el desconocimiento
estaban la mayoria de mis prejuicios, yo no sabia como funcionaba, y claro, una persona
con el virus puede vivir lo mas bien, pero eso yo no lo sabia, yo pensaba que iba a vivir
dos o tres afios mas y listo, y ahi me iba a morir no mas po” (Simén).

“Yo creo que si hubiera tenido informacion hubiera reaccionado de una forma totalmente
distinta, al menos no hubiera tenido tanto miedo quizas” (Matias).

Matias profundiza sobre la falta de informacion, asociandolo directamente a haber crecido
en una familia de religion evangélica, haciendo el siguiente resumen sobre como fue su
educacion sexual:

“La creencia religiosa evangélica se basa de partida en la relacion heterosexual, pero
tampoco te hablan sobre sexo, entonces nunca tuve educacion sexual. Creo que toda
mi vida creci sin escuchar la palabra pene, la palabra vagina, entonces al momento de
guerer recibir un poco mas de informacién nunca pude captarla, y asi llegue hasta
grande, hasta que tuve mi primera relacion sexual, de hecho, nunca habia visto un
conddn; fue con un hombre, él uso conddn y yo quedé asi como... «y ¢por qué te poni
es0?», ese nivel de ignorancia tenia” (Matias).

Por otro lado, Guillermo al preguntarle sobre sus conocimientos del VIH, también nos
profundiza sobre su educaciéon sexual:

“Nada, que [el VIH] era como una huea que te pegabai culeando y te mataba. Creo que
en el colegio alguna vez tuve que presentar de las ETS, pero obviamente no puse
atencion, obviamente. No tenia idea de como funcionaba, no cachaba lo de las cepas,
no sabia lo que era indetectable...” (Guillermo).
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El acceso a la informacién se convierte en el arma para combatir el miedo de los jovenes,
lo que podemos ver a través de las experiencias de Nicolas y Sebastian, quienes a pesar
de tener mucho temor, incertidumbre o conceptos erréneos, desde un principio comienzan
a informarse con fin de prepararse ante un posible resultado positivo:

“En el primer momento, yo tenia mucho miedo porque asociaba el VIH a algo muy malo,
porque este tema esta todavia muy estigmatizado, entonces se me pasaban las peores
cosas, por la cabeza. Cuando no tenia tanto conocimiento lo asociaba a muerte, fue en
el proceso que me fui dando cuenta que no es algo mortal. Ese estigma se fue
desplomando de a poco, derribé hartos mitos mientras fui informandome” (Nicolas).

“Conocia previamente que es una enfermedad que ataca al sistema inmunolégico y que
la gente actualmente podia sobrevivir si estaban grave. No pensaba que podian tener
una vida normal, por eso dije sobrevivir, creia que eran personas promiscuas, que iban
a morir pronto o jévenes, en general por el estigma e ignorancia. Ya cuando me empecé
a hacer el test, empecé a averiguar y cambié un poquito mi forma de pensar” (Sebastian).

Sin embargo, aunque los participantes puedan tener diferentes grados de informacién sobre
sexualidad y VIH, se distingue que para todos, sin excepcion, la notificacién se torna y
transforma en una ruptura en la vida, sostenida en la nocién: “nada volvera a ser lo mismo”.

“A pesar que me habia informado harto, sentia... porque igual es una enfermedad con
demasiada carga social, entonces, una parte de mi sentia que algo de mi vida no iba a
volver a la normalidad, aunque yo sabia que podia seguir haciendo mi vida con
normalidad, pero sentia que me iban a mirar feo, a mirar raro, ya no era solamente ser
gay, sino que era ser gay con VIH. Es como volver a salir del closet, volver enfrentarte a
eso0s prejuicios los cuales pensabai que habiai superado. También tenia miedo de como
podia estar mi salud, si me podia morir o algo asi, porque no tenia idea tampoco,
entonces fue como una mezcla de todas esas cosas la que me angustio harto” (Nicolas).

“Lo que me preocupd no fue tanto por mi, sino por como le voy a decir a mi familia, la
idea de exponerme ante el mundo sabiendo que tengo VIH, era eso lo que mas me
pesaba, no era algo relacionado con mi salud, sino como la carga social o el estigma.
(...) No estaba en «shock», no sé porqué estaba tranquilo, o sea estaba muy triste pero
no llorando, me sentia como vacio, y senti que iba a ser un quiebre en mi vida, como
que todo iba a ser distinto de aqui en adelante” (Sebastian).

Asi, a pesar de que hoy en dia el virus tiene tratamiento que impide el desarrollo de la etapa
SIDA, perdura el imaginario social de que VIH es igual a dolor, sufrimiento y, ademas, un
padecimiento social. Lo que sumado a la escasa, incluso nula, educacion sexual que
poseen los jévenes los lleva a pensar y plantearse que experimentaran un padecimiento
fisico, cuyo efecto mas eminente es que su vida termine, abriéndose una cercania con la
muerte que antes era completamente impensada.

“Es super normal que todos vivan una especie de luto porque es como sentirte un poco
igual cerca de la muerte, porque culturalmente VIH se asocia a morirse po. Pese a que
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actualmente no sea asi, las personas aln tienen la percepcién de lo que pasaba durante
los noventa y durante los ochenta” (Matias).

No obstante, también encontramos discursos menos reactivos, no tan cargados de miedo
y angustia, que corresponden a quienes cuentan con cierto conocimiento previo sobre el
virus. La condicién de conocimiento permite tener mayor claridad de la diferencia entre VIH
y SIDA, difuminando la concepcién inicial a la que se enfrentan el resto de los entrevistados,
resumida en: “tengo VIH, me voy a morir’. Alejandro conocié en el periodo de su
adolescencia a una persona con VIH, lo que le permitié tener mayor seguridad de que no
moriria directamente por contraer el virus. Aun asi, el miedo a la muerte es un sentimiento
recurrente y surge en su relato, si bien cuenta con un mejor capital de acceso y comprension
del VIH, de todas maneras emerge la muerte localizada como posibilidad:

“En un principio pensé super dramaticamente, a pesar que entendia que se puede vivir
con esto, sé que se puede vivir con el VIH, pero mi cabeza [igual] dijo «probablemente
te mueras de una enfermedad oportuna que va a aparecer por esto», dentro de la
incertidumbre faltaba tranquilidad... nunca fui muy optimista con el tema” (Alejandro).

La experiencia de Tomas se nos presenta como singular, como sefialamos en el capitulo
anterior, su hermano vive con VIH, siendo notificado dos afios antes que él, lo que influye
en su amplio conocimiento sobre el tema y que su reaccion fuese mas calmada, otorgando
otra manera de asumir la noticia asociada a una mayor comprensiéon del fenémeno, sobre
todo por la cercania y convivencia que se instala desde lo familiar:

“No tenia miedo, estaba nervioso, tratando de no ponerme mas nervioso, tranquilizarme.
Estaba muy informado del tema, sabia que no era una huea mortal, sabia que no tenia
cura, por lo que habia leido mas que nada, sabia que podia hacer mi vida normal, y
claro, mi hermano me decia «hueon, y tengo mis pastilla... y estoy indetectable», fue
una buena fuente de informacion. Dentro de todo, siempre estuve tranquilo, sabia lo que
estaba pasando, me decia [a mi mismo]; «no me voy a morir, ni nada»” (Tomas).

Ahora bien, de todas maneras queremos recalcar que la relacion VIH-muerte se encuentra
enraizada en el imaginario de las personas; asi a pesar de que algunos de los entrevistados
tengan informacion sobre el virus, cuenten con una mejor base de educacién sexual y/o
conocen un caso cercano-familiar, el tema de la muerte igualmente surge en todos los
relatos resefiados. Incluso en este Ultimo testimonio de Tomas, él se confirma, auto-
reafirma una idea, como una especie de mantra; “no me voy a morir”. Los jovenes, instalan
a la muerte como una cuestion presente en sus vidas; en algunos casos, con un temor y
angustia inicial, manifestandose un momento de pesimismo y sin sentido que los descoloca
totalmente, en otros, como una posibilidad que de todas maneras les obliga a cuestionarse
sobre el devenir. Vemos que no basta con el hecho de conocer personas cercanas que
viven con VIH para que la cuestion de la muerte no surja como reaccion, lo fundamental es
tomar conciencia sobre lo que significa. Para esto es relevante la experiencia de Lucas,
quien no solo posee conocimiento sobre el tema, sino también enfatiza en que desde que
se enfrenta a la situacion de riesgo tiene claridad de que posiblemente adquirié el virus:
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“Yo lo tenia como algo asumido, no quedé en «shock» porque hace como dos afios tengo
un amigo que es seropositivo, entonces me he metido en el tema bastante. Al final no
fue como «joh no, tengo VIH me voy a morirl», fue como, «ya, ¢lo tengo o no lo tengo?,
si, lo tengo» y ahi pregunté «¢qué tengo que hacer?, ¢como puedo tener mi terapia?»,
pregunté de todo y fueron super claros al decirme” (Lucas).

Lucas ademas desde una edad temprana tuvo amplio acceso a informacién sobre
sexualidad en su familia, siendo su madre el agente emblematico de brindarle una
socializacién sobre el tema y con quien siempre ha podido dialogar libremente de ello.

“Siempre pensé que no me iba a tocar, nunca, nunca, nunca. Porque me cuido, pero
igual tampoco tenia asi como una mala concepcién acerca del VIH, era como: «ya,
existe, no es malo, pero que regio que no me va a pasar», y después fue como «jbam!»,
me paso. (...) Por la misma razén sabia que no me iba a tener que sentir mal si me
llegaba a pasar, onda, nunca lo vi como algo malo” (Lucas).

Las ventajas de Lucas (tener conocimiento del VIH, contar con educacion sexual y poder
hablar estos temas en su propia familia sin censuras), permiten que el miedo inicial se diluya
rapidamente, y que su reaccion ante la notificacion sea mas practica, orientada a tomar
medidas concretas (acceder al TAR), en un tiempo mas breve, que justamente ayuda a
mecanizar la experiencia, al tener por principio la creencia de poder seguir viviendo.

En los dltimos casos expuestos, vemos que la muerte surge, se instala en sus vidas,
sabiendo que por supuesto existiran cambios, pero no es un destino tragico y final,
irremediable o condenatorio. Los que poseen informacion del virus, conocen a personas
con VIH, o accedieron a una mayor educacion sexual, se enfrentan a la situacion con
fortalezas de enormes dimensiones, que confiere que este momento de sus vidas tenga
una carga de menos calibre desmoralizador. A pesar de ello, insistimos que el quiebre
continta existiendo, la notificacion siempre se sitia como un hito en la historia de vida, que
si no enfatiza en la muerte, aun asi conlleva pensarse a si mismo como “no sano”, con una
condicién crénica, demarcando lo que fue y lo que sera.

2. Luto simbodlico: Existir con VIH, una nueva condicién de vida.

“(...) dentro de mi crisis al final igual entendia que tenia que salir luego de la crisis, sino me iba a
afectar mas” (Simon).

La idea de luto simbdlico, permite comprender el proceso que viven los jévenes posterior a
la notificacion. Nos referimos a luto porque, como hemos visto, la cuestidon de la muerte se
vuelve relevante, a lo que debemos sumar lo afirmado por Oviedo, Parra'y Marquina (2009)
en base a su lectura de Heidegger: “El morir no es un hecho dado, sino un fenbmeno que
hay que comprender existencialmente, (...) el comprender a la muerte como una posibilidad
le da sentido a nuestra vida, pues nos hace descubrir el valor que esta en nosotros” (p. 4).
En el momento post-notificacion los jévenes piensan su existencia junto a esta nueva
condicion de vida, que supone un duelo, una pérdida, una ruptura con la concepcion de
normalidad previa al diagnéstico.
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Tal vez un duelo se elabora cuando se acepta que vamos a cambiar a causa de la
pérdida sufrida, probablemente para siempre. Quizas el duelo tenga que ver con aceptar
sufrir un cambio (tal vez debiera decirse someterse a un cambio) cuyo resultado no
puede conocerse de antemano. Sabemos que hay una pérdida, pero también hay un
efecto de transformacion de la pérdida que no puede medirse ni planificarse (Butler,
2006, p. 47).

Es en este momento, que surgen una serie de interrogantes sobre el qué vendra 'y como se
ira enfrentando la vida, que se presentan en una conjuncién a veces cadtica de
emocionalidades, lideradas por la incertidumbre de pensarse como VIH positivo. No saber
los pasos a seguir y lo que es vivir con el virus, paradéjicamente, se encuentra acompafnado
con un proceso de progresion compresiva de una existencia con VIH, como nueva condicién
de vida posible. Este transcurso es diverso, pero sin lugar a dudas es un eje fundamental
gue conduce al procesamiento de lo que se esté viviendo, pudiendo interpretarse como una
invitacion inicial a asimilar la situacion, a incorporar el diagnéstico a la cotidianidad de la
vida y asumirlo como parte de la persona. Como el peregrino que se adentra a tierras
desconocidas, vivir con VIH se experimenta como un camino o viaje que a medida se
transita en él, se adquiere mayor conocimiento y manejo del tema, lo que produce que los
jévenes tengan mas seguridad hacia lo que se estan enfrentando.

El VIH marca la construccién no solo de una nueva situaciéon de vida, sino también de la
subjetividad particular de la condicion cronica de salud. Tal como nos sefala Bury (1982),
las enfermedades cronicas corresponden a una experiencia disruptiva, por lo que, “(...) al
igual que en otros padecimientos crénicos, vivir con VIH supone un futuro incierto, sin un
fin claro y predecible” (Margulies et al., 2006, p. 292). Las interrogantes de los entrevistados
tienen un tinte existencialista, en el aspecto personal de cémo ha sido y sera la propia vida,
también sobre como se relaciona la persona con el resto del mundo luego de saber que
vive con VIH. Asumir una afeccién crénica produce una reestructuracion de la experiencia,
gue tendra como efecto un diagndstico que acompafara de por vida. Sobre el impacto de
la cronicidad y la circunstancia social que implica la misma, Loraine Led6n (2011) afirma:

Esta propiedad o condiciéon impone en primer lugar lidiar de forma permanente con ella
en los espacios fisico, psiquico y simbdlico de la individualidad; pero también demanda
de forma obligatoria trascender dicha individualidad, en tanto el ser humano es un ser
social que se expresa y proyecta en diferentes espacios de la vida cotidiana (p. 490).

Recordemos que los imaginarios sociales establecen una relacién entre las dicotomias
sano/enfermo y normal/anormal, o que supone que pensarse cOmMo Seropositivo sea un
transito hacia lo “no sano” o enfermo, en vinculo directo con un desplazamiento al marco
de la anormalidad, donde la salud se constituye como norma “(...) siendo una cuestion
definida principalmente “fuera” de nosotros, en la sociedad o el aparato médico” (Ravanal
y Aurenque, 2018, p. 433). En la medicina preventiva la temporalidad tiene un rol decisivo,
la entrega de resultados negativos sitla a la persona en contacto con una temporalidad
diferencial a la usualmente cotidiana. Alejandose asi del tiempo centrado en el presente y
de la fantasia de inmortalidad en que vive cualquiera en nuestra sociedad que se piense a
si como sano. Entonces, el significado vital de la salud es que las personas asuman el
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tiempo de su existencia, donde la muerte esta borrada de lo cotidiano, instaurando la falsa
certeza de tener tiempo por delante; “(...) la confrontacién con diagndsticos preventivos
pareciera ser que las personas se ven confrontados con sus limites mas certeros:
vulnerabilidad, muerte y finitud” (Aurenque, 2017, p. 791). Desde una perspectiva
Heideggeriana, la finitud de la existencia reside en la certeza de la muerte, percibir la
posibilidad de muerte, de un limite con la vida actual, es asumir gue morimos un poco cada
dia. El quiebre que conlleva el VIH trastoca la falsa certeza, en palabras de Aurenque
(2017), hacia una crisis vital que invita a cuestionarse sobre el sentido de la vida, la
percepcion y relacién vital con la temporalidad, pudiendo conducir al crecimiento existencial.

El VIH se presenta como una ruptura en la nocion cotidiana de normalidad, repercutiendo
particularmente en la identidad del individuo, por el generalizado estigma que impregna el
imaginario social. Respecto a la normalidad, debemos considerar:

Hay similitudes entre seres humanos, un rango de normalidad desde donde somos todos
parecidos y que en la medida en que un ser se distancia de ese rango, es entonces
donde se concibe la anormalidad. (...) hay una naturalizaciéon del ser humano que ha
sido estandarizada y que ademas tiene entre sus caracteristicas unos parametros
morales particulares (Bustamante, 2011, p. 113).

Lo anterior, en adicién a que el VIH implica un transito hacia lo “no sano”, donde la salud
es el ideal de normalidad, permite dilucidar la cuestion del estigma del VIH en vinculo con
gue este diagndstico se escapa de lo esperado por la sociedad de los individuos que la
componen. El sujeto pasa a ser interpretado, por si mismo y para el resto, desde la vereda
de la otredad, conduciendo a un cuestionamiento sobre la propia identidad. Como sintetiza
Bustamante (2011): “La anormalidad no solo se vive desde la experiencia propia, sino
desde la relacion con el otro a través del estigma y la discriminacion. Adicionalmente se
encarna en el cuerpo al ser este el que padece del VIH/SIDA y sus cambios” (p. 113).

Sobre la incertidumbre post-notificaciéon y la carga valorativa-simbdlica que implica,
enfatizamos en que los sujetos al ser parte de la sociedad comparten las nociones que
configuran el imaginario colectivo del VIH (como hemos visto, principalmente erroneas);

(...) no son solamente impuestas desde lo externo sino también asumidas internamente,
en tanto el sujeto comparte la cultura que sostiene estas representaciones. Es por ello
que los procesos de estigmatizacion tienden a tener también una inmensa connotacion
de automarginacion y autoexclusion (Ledén, 2011, p. 491).

Al pensarse a si como persona con VIH, las nociones imperantes son proyectadas en la
propia experiencia y como sera a futuro. Aplicando lo planteado por Goffman (2006), esto
produce un distanciamiento de la sensacién de ser una persona normal, al presentarse un
estigma en un momento tardio de la vida, ya se ha realizado el aprendizaje sobre lo normal-
estigmatizado antes de considerarse a si como persona que escapa de lo hegemoénico; “Lo
doloroso de una estigmatizacion repentina no surge, entonces, de la confusion del individuo
respecto de su identidad, sino del conocimiento exacto de su nueva situacion” (p. 155). Esto
produce estar en un estado de alerta con respecto al propio cumplimiento de los ideales
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sociales, aceptando el sujeto que esta lejos de ser como deberia, lo que configura y refuerza
la disociacion y autodemandas del yo, conduciendo a un estado problematico de re-
identificacion o ambivalencia de si mismo al adquirir de forma tardia un yo nuevo (Goffman,
2006). Sumado a esto, Sontag (2003) afirma que las metaforas en torno al VIH/SIDA
arraigadas en la sociedad causan la atmosfera de amplio temor que lo ronda, e implican
gue la persona diagnosticada adquiera una nueva identidad y se cuestione sobre si en base
al estigma, al situarse desde lo abyecto y alejarse de lo deseable por el grupo social. Este
es el marco de disputa donde se produce el ejercicio de re-pensarse a si mismo.

Esta reflexividad que se instala en los sujetos aparece como un denominador comun,
marcando un precedente que se ve reflejado en la idea: “nada en adelante sera igual”,
vinculada de manera mas amplia a un pensamiento que abre a la indagacién sobre su
propia identidad; “La identidad es la representacion mental que se tiene de uno mismo, la
gue esta conformada por las experiencias y vivencias conscientes e inconscientes que el
individuo ha tenido a lo largo de su historia personal” (Sevilla y Alvarez, 2002, p. 200). El
VIH como coyuntura “(...) refleja cambios en el constructo de la identidad, poniendo en juego
y modificando diversos sistemas de valores conceptuales” (Sevilla y Alvarez, 2002, p. 202).
El ser humano requiere darle forma a todo lo que percibe, por tanto, entenderse como
seropositivo produce la necesidad racional de organizar el caos mental que conlleva y que
el sujeto pueda concebir el virus de una forma pensante, ya que ubicarse como persona
con VIH inicialmente es una cuestién incognoscible, frente a lo que se necesita construir
una representacion mental (Sevilla y Alvarez, 2002).

“Era un cacho tremendo pensar en todas las posibilidades que salian de esto: «¢,como
me relaciono con el resto?, ¢como el resto me ve a mi?, jcémo voy a...?, ;como tener
una relacion?»” (Alejandro).

“Estaba en la nube negra, pensaba «tengo que hablar de esto», me daba la palida, al
hablarlo sentia que lo hacia realidad, me hubiera gustado poder ignorarlo, evadirlo, pero
no podia hueon. Creo que tenia razon, hace algo en tu identidad, cambia algo de ti como
persona, la gente te va a mirar diferente, el sistema te trata diferente. También me veia
diferente, me sentia como otra persona, sentia muchas hueas negativas, muchas, sentia
culpa, me sentia sucio, avergonzado. Fue denso, fue denso salir de esa...” (Guillermo).

“Me puso como un nuevo panorama frente a la vida, totalmente distinto; «¢,qué va a venir
ahora?, ¢ voy a poder tener una vida normal?, ¢como va a ser la vida tomando pastillas?,
¢Voy a poder tener una pareja?, ¢voy a poder hacer mi vida cotidiana sin ninguna
irregularidad?». Es un monton de preguntas que se te vienen a la cabeza que uno no
sabe como responder en el momento, es mucha incertidumbre” (Nicolas).

En los relatos se evidencia un temor, una predisposicion negativa donde una serie de
preguntas aparecen sin orden alguno colapsando lo que se era con anterioridad. El caos es
ese momento de conflicto interno, de emergencia radical de dudas, de pesimismo, de no
querer/poder asumir la condicion de VIH, de las incertidumbres del futuro y de no tener
control sobre lo méas cotidiano y considerado normal. El sujeto se enfrenta a “Un cambio
gue sucede a pesar de él y de sus intereses y ante el cual no siente que tiene alguna
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decision” (Bustamante, 2011 p. 110). Sin embargo en algunos casos, aquellos jévenes que
poseen un mejor capital de elementos o ventajas de asumir una perspectiva menos
negativa frente al diagnéstico (saber de sexualidad, sobre el virus y conocer personas con
VIH, localizando conocimientos previos al tema), presentan una disrupcidn menos
dramatica en el transito de ser joven “sano” a joven con VIH:

“Después de que fui con mi amiga [a recibir el resultado confirmatorio], me dije «ya, esta
huea no me va a afectar, puedo hacer mi vida normal, no va a ser un limitante». Me lo
decreté, traté de digerir todo, «esto es un peso mio, es una huea mia, estd en mi mochila,
no esta en la mochila de mis viejos, ni de mis amigos, es una huea que yo voy a tener
toda mi vida», y puta... yo... tuve mala cuea” (Tomas).

El VIH conlleva un cambio en la vida, pero Tomas en base a su conocimiento decide, por
medio su reflexion, que no debiese alterarla y comienza a tomar una actitud hacia la
asimilacién. Lo mismo podemos ver a través de la experiencia de Alejandro, quien a
diferencia del caso anterior, se cuestiona sobre porqué la vida lo puso en esta posicién, no
como una maldicion, sino como un desafio y aprendizaje.

“Fue extrano, nunca lo vi como una lata porque entendi al tiro que me iba a mostrar la
vida de otra forma. Muy a lo Pedro Lemebel, como... si ya naci en una sociedad donde
voy a ser el maricon, ademas el maricén con VIH. Por lo tanto, dije «¢qué hago con
esto?, cémo vivirlo pa cachar... ¢qué se hace después con esto?, ¢quizds esta
experiencia le sirve a alguien mas»” (Alejandro).

En definitiva, el periodo post-notificacion para los jévenes remece y trastoca la existencia,
conduciendo al cuestionamiento principalmente de dos interrogantes: ¢ quién soy ahora?,
¢volveré a vivir mi vida normal?, que terminan por impulsarlos hacia la constitucion de un
nuevo orden de las cosas, una nueva cotidianidad significativa:

(...) enfrenta a las personas afectadas con un quiebre en la organizacién de su vida
cotidiana y en su propia biografia. “Vida cotidiana” hace referencia a esa realidad de
objetos y relaciones que se nos impone como natural; es el lugar comun en donde
actuamos y donde comprendemos el sentido de nuestras acciones y las acciones de los
otros, ya que es el mundo que se comparte con otros a través de esquemas
interpretativos y practicos de sentido comun. En este mundo cotidiano, la enfermedad
irumpe como una situacidén problematica que cuestiona la “actitud natural’, plantea
nuevos problemas y exige de las personas medidas que permitan “un nuevo orden de
cosas, una nueva cotidianeidad significativa” (Margulies, et al. 2006, p. 291).

El cuestionamiento cadtico se reorganiza y de a poco se va adquiriendo una nueva
perspectiva, instalando una esfera de significacidn que restituye una otra cotidianidad. Lo
gue hace que los sujetos reconduzcan sus practicas hacia un estado de aceptacion y
asimilacién de la confirmacion del diagnéstico, y desde ahi, generar una nueva proyeccion
de si, repensarse a si mismos como sujetos con VIH.

“[Yo estaba] en otra, no entendia nada, super confundido, creo que fue asi en vola el
primer afio, no cachaba muy bien, entre tanta hora al médico, probando pastillas e
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intentando entender qué era el virus, y también lidiando con toda la carga emocional de
la huea, lidiando con la culpa, todas esas cosas, fue brigido” (Guillermo).

“Es algo, siento yo, que te marca, en la vida de repente hay sucesos que marcan un
antes y un después, yo creo que en mi vida ha sido el hecho mas «heavy» que ha
marcado un precedente en mi cotidianidad. Al final igual no es menor, uno tiene que
adaptarse, no a partir desde cero y vivir aislado, ni nada, pero adaptarte a ciertos
cambios, lo que implica saber que vivis con una condicion para toda la vida” (Nicolas).

Hemos querido tomar el concepto de luto, para explicar este transito que enfrentan los
jévenes, donde se pasa del caos y la confusién hacia la comprensién de la posibilidad de
continuar la existencia. De la negacion y el miedo a la muerte, a una superacion y
adherencia a una nueva condicion, que va mas alla de un posicionamiento en términos de
salud para sostenerse en lo identitario. El constructivismo entiende el duelo como una
reconstruccion de significados donde el actor posee principal relevancia en el proceso,
siendo “(...) el contexto relacional y los significados Unicos del doliente, los que tienen que
ser reconstruidos después de la pérdida” (Oviedo et al., 2009, p. 7). Como en el caso de la
muerte, qgue mediante el rito del luto, se le da sentido a la vida y a la pérdida; frente a un
diagnostico del VIH, el sujeto se encuentra con diversos factores que lo ayudan a
sobrellevar el proceso y entenderse nuevamente a si mismo.

El proceso de asimilacion corresponde a la reconstruccién de los significados que fueron
remecidos y puestos en cuestion, cuando los jévenes transitan hacia un entendimiento de
si como sujetos con VIH, que implica volver a pensar la cotidianidad significativa. Esto
sucede posterior o junto a este periodo de luto simbdlico, permitiendo observar a nuestros
interlocutores, en base a la propia experiencia, que efectivamente se puede vivir con VIH.
Quienes participaron en esta Memoria saben que: “nunca volvemos a ser nuestro antiguo
yo”; “(...) después de una pérdida importante, aunque con mucho esfuerzo, podemos
construir una identidad que encaje con nuestro nuevo rol, al mismo tiempo que
establecemos una continuidad con el anterior” (Neimeyer, 2002, p. 77).

3. Asimilacién: Gestionar vivir con VIH en relacién a la propia realidad.

“Entendi que no es que la gente no sepa que existe el VIH o el SIDA, sino que no se sabe qué
chucha se hace después, nadie te entrega un manual [sobre] qué hacer después y no lo vai a
encontrar, tenis que pasarla mal para saber como es” (Alejandro).

Posterior al quiebre que implica pensarse como persona con VIH, los jovenes viven un
proceso de construccion nueva que hemos designado asimilacion. En esta etapa, se
establece una primera superacion de la incertidumbre y miedo, permitiendo a nuestros
interlocutores ir manejando lo que significa e implica en sus vidas comprenderse como
seropositivos. Este proceso representa un tipo de agencia del sujeto, adquiriendo
mecanismos para sobrellevar el peso de vivir con el virus, potenciando ejercer un control
sobre el desorden experimentado y generado por el diagnéstico. Hacerse cargo de la
situacion conlleva un trabajo; “(...) se construyen las estrategias, respuestas y modalidades
de gestion de la enfermedad. Y es en el mundo de la vida cotidiana donde se desarrollan
las actividades y acciones que permiten a los individuos gestionar su enfermedad”
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(Margulies et al., 2006, p. 290). La asimilacion, por lo mismo, no es inmediata, significa una
busqueda de estrategias, labor en pos del bienestar personal, representando un camino
gue cada sujeto vive de forma particular, pero que conduce al sentimiento de que el VIH es
parte incorporada a la experiencia.

Desde el momento en que se sospecha que existe el VIH, (...) se entra en un espiral
institucional que es influenciado por los imaginarios en torno al VIH/SIDA. Un camino en
el cual se empieza a establecer una ‘nueva forma de vivir’, una articulaciéon con la
existencia a traves de la sangre, una nueva identidad (Bustamante, 2011, p. 72).

El proceso de asimilacion es un desplazamiento desde la idea “me voy a morir”, hacia la
claridad de “se puede vivir con esto”. Lo que se produce paulatinamente las nociones que
rondan el VIH van cambiando “(...) en la medida en que la persona que [lo] experimenta
pone a prueba los imaginarios que antes tenia” (Bustamante, 2011, p. 112), siendo
derribadas en base a su propia experiencia. El VIH se va tornando inteligible, sosteniendo
los jovenes un nuevo sentido en relacién a si mismos y su existencia, que dependera de:
a) Comunicar a personas cercanas su nueva condicion médica, b) Informarse de forma
consciente sobre el virus, ¢) Implicarse y adherirse al tratamiento, y d) Conocer otras
experiencias de jévenes con VIH.

3.1 Comunicarlo a personas cercanas.

Una de las primeras decisiones que deben enfrentar los jovenes posterior a su diagndstico
es si van a comunicar la situacién por la que estan pasando a alguien de su circulo cercano;

A partir del diagnéstico, aparece el dilema de a quién contar, con quién compartir una
noticia connotada moralmente. (...) «Exhibirla u ocultarla; expresarla o guardar silencio;
revelarla o disimularla; mentir o decir la verdad; y, en cada caso, ante quién, cémo, donde
y cuando» (Goffman, 1970, p. 56) constituye entonces una permanente?® disyuntiva
(Margulies et al., 2006, p. 293).

Comunicarlo es conducido por dos aspectos, el primero lo llamaremos “comunicarlo lo hace
real” y el segundo “busqueda de una red de apoyo”. Sobre el primero, la premisa de
“mientras mas lo hablo, mas real se hace” se presenta de forma literal:

“Porque necesitaba algo como de soporte, porque por mas que mi cabeza lo asumiera
como que... me acuerdo que ese dia también dije «mientras mas lo pienso, mas real se
hace», scachai?, era como ese proceso” (Alejandro).

“Al final tienen que saberlo, es parte de mi vida que esta ahi, siempre va a estar ahi y si
no la digo al mundo, ;cémo me la voy a creer yo?” (Lucas).

“Después cuando pude hablarlo, y paraddjicamente, hacerlo real pude como... asimilarlo
mejor, ya cuando le conté a mis amigos fue super liberador” (Guillermo).

28 A diferencia de Margulies et al. (2006) creemos que la disyuntiva sobre comunicarlo no es permanente, sino
que forma parte del proceso de asimilacion, como evidenciamos a lo largo del presente apartado.
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Hacer publica la nueva realidad, por medio del gesto del habla, es un acto constitutivo de
salir de si. Comunicar-transmitir es otorgar determinada informacion a la esfera social en la
gue se participa por afinidad-familiaridad, de esa nueva existencia-realidad. El acto de
hablarlo ayuda en el proceso de reconstruccion de significados, permite hacerlo legible,
contribuyendo al procesamiento del diagnostico, ya que comunicar implica que no solo el
joven conozca que es VIH positivo, desplazando la idea de silenciamiento y censura,
rompiendo con la posibilidad de que sea una cuestion manejada en el marco de lo oculto,
al margen de sus vidas y relaciones. Hablar con otros/as sobre el diagnéstico para todos
los entrevistados fue un hecho liberador, en que se transmite la nueva marca social que se
posee, y de alguna manera, se pasa de un abordaje estigmatizador a uno identitario.

Se valoriza el rol de las redes, de los procesos de comunicacién y del lenguaje como
recursos de los que se valen los individuos, los grupos, las instituciones y las
comunidades para "construir' su vida cotidiana y su propia identidad social y cultural (...).
En otras palabras, el lenguaje, los actos y la comunicacién como un proceso primario y
fundamental de "construccion de lo real" (Vizer, 2000, p. 102).

Ponerlo en palabra también supone establecer un circuito de apoyo, configurar la red que
acompanfara en este proceso. Comunicarlo para procesarlo y hacerlo realidad con otros/as
se asocia a que sea vivido de manera acompafnada, negando la soledad de abordarlo como
un peso-carga y estigma, sin nadie alrededor. Tener una red es una manera menos hostil
de enfrentar la nueva identidad y construirla desde légicas afectivas y vinculantes.

“Solo queria sacarme el peso, sentia que era demasiado peso para mi solo” (Simén).

“[Lo hablé] porque no me queria sentir solo, no sé si es como algo de supervivencia, no
cacho muy bien como es el rollo, pero estaba en un espacio tan negativo que algo en mi
dijo «no hermano, tenis de alguna forma buscar apoyo», supongo” (Guillermo).

“Me sirvi6 mucho el apafie de mis mejores amigos, (...) ese apafie de amistad fue super
importante, hubieron momentos en que me pude sentir afligido o haber perdido un poco
el control, pero gracias a ellos, tenia apane y tranquilidad” (Tomas).

La busqueda de una red de apoyo es una estrategia de sobrevivencia que marca una
propuesta de parte de los jovenes, de como habitar sus destinos con VIH. Ahora bien, este
proceso de comunicacion no es idéntico en los casos que exploramos, por ejemplo, algunos
no hablardn de su diagnéstico y esperan un tiempo antes de poder hacer explicita su
situacion, como sucede con el relato a continuacién en que se opta por una pequefia
espera, de alrededor de tres meses posterior a ser notificado:

“Al principio no lo podia decir de manera oral, lo escribia, ni siquiera por mensaje de
texto, por ejemplo estaban al lado mio y les decia que les tenia que contar algo y lo
escribia en un papel y lo mostraba. Sentia que me iba a poner mal o me iba a poner muy
triste si lo decia, pero después que lo leian podia hablar de eso, era como mi ritual para
contarlo, pero ya no, o sea ahora igual le puedo contar a alguien que sea cercano, no
necesariamente que sea mi amigo, pero si sale el tema no tengo problema” (Sebastian).
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Lo interesante del relato es que cuando Sebastian se siente preparado para comunicarlo,
busca mecanismos a fin de hacerlo efectivo, sin que esto necesariamente sea decirlo de
forma oral, justamente porque aun ese registro no es el mas adecuado, posibilitando la
opcién de la escritura; pero como se ha dicho, comunicarlo (independiente el modo: oral-
escritural) se siente como un acto liberador que implica haber dejado una carga atras.

“Fue super significativo para mi, me liberé de una carga al decirlo. Y también un poco
por la contencion, a quien les contaba eran personas cercanas, entonces sentia que se
preocupaban de mi, si bien tenian algunos prejuicios por ignorancia, en el fondo me
sentia mas acompafiado y eso fue importante” (Sebastian).

Otro aspecto relevante de la comunicacion que emerge de los relatos, es que no todos los
jovenes acuden al nucleo familiar como primera red de apoyo. La decision de no contarlo a
la familia es ampliamente premeditada y posee sus razones especificas, ocultarlo
corresponde a un método, una estrategia, evitando un mal mayor. Este fallo se decide
principalmente por la imagen que poseen los entrevistados sobre su grupo familiar, donde
la religion se presenta como barrera-obstaculo de enorme gravitacion, que termina, en una
primera instancia, por llevar a encubrir que se vive con VIH. La familia, por tanto, no siempre
es el primer circulo cercano de acogida y confidencia. Nuevamente la experiencia de
Sebastian se nos torna significativa, su familia adscribe a la religion mormona, por lo mismo,
su madre siente gran rechazo hacia su orientacion sexual, a lo que se suma que ella
relaciona directamente homosexualidad = VIH:

“Sentia que se podia producir un quiebre en la forma que me veia mi familia, sobre todo
mi mama. No queria eso, entonces no les conté, por eso y porque sentia que la relaciéon
iba a empeorar, que era mejor ocultarlo, al menos por el momento” (Sebastian).

De la misma manera, Matias decide no comunicarlo a su familia por un periodo de tiempo
cercano al afio ya que, recordemos, su familia pertenece a la religion evangélica metodista
pentecostal. Como nos sefiala, su activismo y ser co-fundador del CEVVIH es lo que
provoca que su familia se entere, esto tras masificarse una entrevista que da a un medio
de comunicacién nacional. Matias tras ocultar que vive con el virus a su familia, descubre
gue es posible que esta se configure como espacio de contencién y apoyo.

“Siento que tenia mis propios prejuicios de como ellos podian reaccionar, porque cuando
supieron nadie me cuestiond, juzgé o dijo algo. De hecho, cuando se enteraron fue como
«full» apoyo. Lo Unico que se lamentaban, ponte tl mis tias, no haber estado conmigo
en el momento del diagndstico, me decian «es que porqué no me dijiste, esto no es algo
que te pase solo a ti, es una cuestion familiar igual». Ese abordaje y contencion
emocional, en el fondo, fui yo mismo quien no quiso recibirlo. Se sentian super orgullosas
de que hubiera creado una organizacion y que habia salido en el diario, que no me habia
quedado en la lastima, sino que habia hecho algo con el diagnoéstico” (Matias).

En aspectos generales, comunicar el diagnéstico es un proceso complejo que permite restar
peso negativo, generando bienestar al enfrentar los temores que conlleva, superando la
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barrera que representa, facilitando el proceso de asimilacion, que desencadena en
comprenderse de forma significativa como sujeto, esta vez, que vive con VIH:

“Fue super brigido ese momento, creo que tiene mucha relaciéon con el tema de
asimilarlo, porque me di cuenta que todas las cosas que habia hecho en términos del
activismo estaban valiendo la pena, porque... podria ayudar a un montén de otras
personas, pero también me estaba ayudando a mi en lo interno, en trabajar mis
relaciones con personas super cercanas, con mi familia” (Matias).

“Yo creo que igual tiene que ver con un proceso de sanacion interior, de aceptar las
cosas, porque yo de verdad he intentado contarle a gente cercana y no podia, no sé por
qué, me sentia muy mal. Entonces, el decir, el poder hablar sobre VIH fue paralelo a ese
proceso de aceptar lo que tenia o lo que iba a vivir. Cuando lo empecé a hablar me di
cuenta que a la par yo me sentia bien con eso y conmigo mismo, o cuando hablaba
simplemente con decir la palabra VIH no me sentia mal” (Sebastian).

3.2 Informarse sobre el virus.

Para asimilar el diagnostico es fundamental informarse sobre qué implica vivir con VIH. Lo
principal de este aspecto es entender que el virus es una cuestion cronica, mas no mortal,
por lo que efectivamente se puede continuar con la vida siguiendo el adecuado tratamiento.
Esto derriba la ecuacién resefiada anteriormente, que establece una igualdad entre VIH =
SIDA = muerte; y con ello la nocion de que el tnico camino a seguir significa sufrimiento.
Lo relevante del acceso informativo, es que el conocimiento posiciona un sentido viable que
permite comprender que el virus no es una negacion de la vida y que, por el contrario, esta
continvdia. Lo que a la vez hace posible comenzar un acercamiento al VIH no mediado desde
lo negativo, descartando mitos y prenociones. El acceso a la informacién se produce
basicamente por dos vias; el conocimiento profesional-experto que entrega el personal de
la salud, y por otro lado, el conocimiento que suscriben los jovenes por su propia busqueda
a través de internet y las redes sociales. Al saber profesional-experto se accede al asistir a
las consultas médicas, adquisicion que se basa en el modelo mas tradicional, cara a cara,
bajo el didlogo entre dos personas. Donde la autoridad médica-especialista es significada
por los entrevistados como aguella que brinda una sensacion de seguridad:

“En la primera hora con mi doctora me hizo una clase magistral de VIH. Fue la primera
vez que senti que no me iba a morir. Eso lo recuerdo como una marca, ella fue capaz de
darme una respuesta médica que me hacia sentir a salvo” (Guillermo).

“Empecé a atenderme con los doctores, con toda la gente que trabajaba ahi, quienes
constantemente me decian que esto era algo muy tratable, que podia seguir haciendo
mi vida normal. El refuerzo constante de que iba a poder tener una vida con normalidad
creo que me tranquilizé bastante” (Nicolas).

La institucion médica es situada por la sociedad como potestad de conocimiento. En el
contexto de medicalizacion de la vida, sus saberes contienen poder; su discurso gobierna
el cuerpo, y se constituye como fidedigno y autoridad sobre la biologia humana (Ravanal y
Aurenque, 2018; Pedraz, 1999). En una sociedad en que el paradigma cientificista-médico
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es sinénimo de la razén, el estudio sobre el cuerpo basado en ella, acorde a los 6rdenes y
leyes de la naturaleza, se presenta como confiable. Teniendo en cuenta ademas que; “La
confianza en la racionalidad calculadora se refuerza (...) por el incremento de control sobre
las cosas, la naturaleza, la sociedad y por supuesto también sobre el cuerpo” (Ravanal y
Aurenque, 2018, p. 412). Por ello, el acceso desde esta arista al conocimiento del VIH es
confiable para los jévenes, torndndose en un referente sobre lo que se esta viviendo,
otorgando mayor claridad y seguridad.

Asimismo, desde otra vereda existe un acercamiento a la informacion que se ejecuta en
una modalidad basada en lo autodidacta, donde nuestros entrevistados van desarrollando
pesquisas consecutivas de averiguacion en plataformas digitales. Su pedagogia se
profundiza en la medida en que son mas y mas expertos en buscar y seleccionar datos
sobre el VIH. Las redes sociales e internet en general son la nueva escuela-universidad
para informarse sobre el virus y de las implicancias que supone. Tal como en la antigliedad;
el agora fue la instancia de transmision de aprendizaje, ahora las plazas virtuales son esas
aulas de adquisicion de material para sus vidas.

“El inicio fue el punto culmine [de sentirme mal], después empecé a averiguar por internet
y a cachar que estaba esto de la indetectabilidad, que VIH y SIDA no es lo mismo, todas
esas cosas. Empecé a buscar en Instagram cuentas que publicaban acerca del virus, y
eso fue lo que me ayudd mas, encontrar paginas en Instagram y hablar por ahi con gente
que ya hubiese pasado por esto mismo” (Simén).

“Me acuerdo que una vez busqué en internet, casi como con peritas y manzanas «¢,como
el virus se va a otro cuerpo?», ¢,cachai?, con mi vieja mirabamos la huea, entre los dos
como que nos ensefiamos” (Guillermo).

La virtualidad se presenta como lugar de acceso al conocimiento, haciendo posible disponer
con informacion publica sobre el VIH, lo que antes podia considerarse impensado al ser un
tema tabu. También significa una herramienta de contacto con otros/as que viven con el
virus, facilitando estas conexiones que representan en si una fuente de informacién en
primera persona, la tecnologia vuelve viable la ocurrencia de estos nexos fortuitos, teniendo
en cuenta el oscurantismo y silencio que ha rodeado histéricamente al VIH. Estos puntos
de encuentro virtual, incluso pueden ser anénimos y hacen factible, que quienes lo estimen
necesario, puedan evitar enfrentarse a situaciones incobmodas durante su proceso de
asimilacion, como por ejemplo: hablar sobre el virus en persona, asumir y situarse como
sujeto con VIH frente a otros/as, etc.

Manuel Castells (2000) sefiala que en la sociedad del conocimiento se constituye
actualmente el nuevo paradigma tecnoldgico, donde la sociedad red actia de forma
interactiva en la transmisién de informacion y saberes por medio de internet, radicando su
riqueza “(...) en saber donde esta la informacion, como buscarla, cdmo procesarla y cémo
transformarla en conocimiento” (Alcala, 2017, p. 408).

Internet en ese sentido no es simplemente una tecnologia; es el medio de comunicacion
que constituye la forma organizativa de nuestras sociedades, (...) es el corazén de un
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nuevo paradigma sociotécnico que constituye en realidad la base material de nuestras
vidas y de nuestras formas de relaciéon (Castells, 2000, p. 18).

Internet permite el acceso a la informacién de forma rapida y facil para los jovenes, quienes
al pertenecer a este rango etario cuentan con las herramientas necesarias para
desenvolverse en ella, con un manejo expedito y sin conflictos. La juventud por si misma
ha sido conceptualizada como “nativos del presente”, en el caso especifico de este grupo,
ademas pertenecen a la generacion de “nativos digitales” o millennials?®, que ha crecido
con acceso, y acorde a la masificacion, de las tecnologias digitales (Gértrudix, Duran
Gamonal, Galvez y Garcia, 2010; Piscitelli, 2008; Margulis y Urresti, 1998).

La légica de navegacion inmediata de internet, en los tiempos posibles del propio
consumidor, hace posible que a penas se presenta alguna incertidumbre sea clarificada
rapidamente a través de algun dispositivo como: celular, tablet o computador. Los jovenes
disponen con estas tecnologias de forma contigua, por tanto, pueden recurrir a informacion
de manera expedita, facilitando los esfuerzos y obstaculos que puede suponer el modo
tradicional biomédico que implica asistir a un centro médico, tales como: agendar cita,
trasladarse, disponer de mayor tiempo, etc. Los dispositivos tecnoldgicos cuentan con la
potencialidad de ser utilizados como; biblioteca, centro médico y el/la mismo/a profesional
de la salud; simbolizando otra voz autorizada que proporciona saberes a penas existen
momentos de confusion y/o desconocimiento. Esto supone una transformacion
paradigmatica en la manera que los jévenes se relacionan con el acceso al conocimiento y
gue, justamente, articula una salida del oscurantismo que rode6 en décadas pasadas al
VIH. No obstante, este medio de acceso sin fronteras, no siempre lleva consigo resultados
positivos, pues puede producir mayor confusién, no todo el contenido disponible en la red
es fidedigno. Sin embargo, esto no desvanece la relevancia transformadora que representa.

“Los primeros meses fueron para mi un periodo super confuso, no cachaba muy bien,
leia hueas en internet y sentia que quedaba mas desinformado” (Guillermo).

En definitiva; ambos medios se entrecruzan o trenzan como férmulas para acceder al
conocimiento, permitiendo un dialogo a multiples de voces y agencias en la experiencia de
los jévenes, que posibilita que la instruccién sobre VIH y sus implicancias posea una
combinacion compleja en la recepcién y transmision de saberes.

“Escuché todo lo que la doctora me dijo y me dejé muy tranquilo, y me dié caleta de
papeles sobre VIH, sobre cuidados, tratamientos y ahi me puse a leer y a ver peliculas
en internet sobre VIH” (Matias).

29 Millennials también conocida como “Generacion Y” refiere a quienes nacieron entre los inicio de la década
de los ochenta y finales de los noventa, sin embargo no existe consenso sobre las fechas exactas. Distingue
por ser una generacion marcada por su familiaridad y uso de tecnologias digitales.
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3.3 Adherirse al tratamiento.

Para comprender la adhesién al tratamiento, debemos proporcionar informacién minima
sobre el procedimiento que se instala en el sistema médico de Chile para las personas con
VIH. Tras la muestra de sangre confirmada como reactiva por el Instituto de Salud Publica,
se agenda una hora con un/a médico/a infectélogo/a en el centro de salud en que se
obtendra y seguira tratamiento. En esta consulta se emite la orden de diversos examenes
de sangre e ITS, entre ellos aquel que permite conocer la carga viral (que indica la cantidad
de virus en la sangre) y el de recuento de linfocitos CD4 (que indica la cantidad de glébulos
blancos en la sangre). Posterior a la entrega de los resultados de estos examenes, se
comienza el TAR estimado por el/la medico/a, donde el intervalo de tiempo de acceso a
este varia bastante dependiendo de cada entrevistado (de 1 a 6 meses). Ya en tratamiento,
se asiste de forma periddica al/la infect6logo/a para volver a evaluar el conjunto de
examenes de sangre, periodos que en promedio suelen ser cada tres meses. Cuando se
ha llegado a un estado de carga viral indetectable y se adquiere cierta constancia en los
resultados de los exdmenes, se reduce el nUmero de controles a un régimen semestral o
incluso anual. No podemos dejar de mencionar, que en el camino hacia el tratamiento es
relevante la prestacion de salud a la que se pertenezca; mediante Fonasa el acceso es
gratuito, en Isapre se debe costear un porcentaje del mismo. Frente a esto, a veces se
presenta como primer paso, gestionar el cambio de prestacién de salud de Isapre a Fonasa,
iniciando un tratamiento antes burocratico que médico.

“Me dieron el resultado, al dia siguiente fui a la Isapre y renuncié, entonces ahi fue como
«ahora dependo de mi, todos los tramites que tenga que hacer de ahora en adelante
dependen de mi, no dependen de mis papas... ya no dependo de nadie, me estoy
haciendo cargo y cualquier cosa que pase va a ser responsabilidad mia». Creo que fue
un poco en el momento que me di cuenta que si tenia VIH, hasta ese punto, no era
responsabilidad de nadie mas que solo mia po” (Matias).

En ese sentido, la burocracia del sistema de salud produce que todos los jovenes
experimenten un lapso de tiempo sin TAR y en total confirmacién de que viven con VIH.
Este grado de intemperancia y espera para la adjudicacion-recepciéon del farmaco, suele
despertar ansiedades por no saber el nivel de desarrollo del virus en la sangre o el estado
de las defensas, inclusive; “(...) la persona comienza a considerar que esta ‘enfermo’ porque
tiene la infeccion del VIH, aunque no lo sienta, no haya signos ni sintomas” (Bustamante,
2011, p. 85). Lo anterior nos implica hacer una reflexion de lo hostil que aparece la
institucionalidad médica chilena, asociada a un sistema de salud regido bajo las Iégicas del
capitalismo neoliberal que despersonifica y descarna la experiencia, desarrollando una
atencién que prioriza el valor de cambio, en vez del bienestar de los sujetos.

En torno a la salud se expresa como un problema general del valor: la medicalizacion
tiende a favorecer los valores de cambio y no los valores de uso. La racionalidad que
adopta el predominio de los valores de cambio se da como contabilidad general, como
busqueda de un saldo positivo a favor de una gestion de recursos que maximiza la
utilidad (Ravanal y Aurenque, 2018, p. 417).
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En vez de existir un acompafiamiento, contencién y preocupacién por entregar de forma
inmediata el TAR, los jévenes pueden ser dejados a la deriva durante meses por la
institucion médica (incluso hasta seis meses como es el caso de Alejandro).*°

“Estaba ansioso, sabia que el tratamiento me iba a ayudar, me sentia fragil en términos
de salud y ademas emocionalmente queria sentir la seguridad que al menos estaba
haciendo algo para combatir el virus y que no estaba como en la nada. (...) en ese lapso
desde que me diagnostican hasta que empiezo [el tratamiento] era como si solamente
dejara la vida pasar, en verdad no queria terminar asi, queria por lo menos hacer algo,
por lo menos combatir la situacion en la que estaba” (Simoén).

“Pa mi fue terrible porque era como «si te vamos a dar tu terapia, pero cuando esté tu
terapia» y yo como «ya, pucha», pasé noviembre, diciembre, enero, y dos meses
pasaron a ser tres meses, jfebrero!, y la ansiedad... andaba raro, me sentia raro. (...) me
carcomia la mente, «quiero mi terapia, quiero mi terapia, quiero mi terapia» y después
que llego la terapia, fue como «jlisto!, se acabaron las ansias»” (Lucas).

Al contexto anterior, debemos agregar la 6ptica sostenida desde el sistema de salud, donde
la adhesion “(...) ha sido pensada por la biomedicina, desde el paradigma médico, como un
comportamiento, una actitud de cumplimiento o incumplimiento del tratamiento” (Margulies
et al., 2006, p. 288). Adherirse, significa adquirir constancia sobre la propia medicalizacion,
haciendo responsable a los sujetos del buen manejo del virus. Asimilar todo lo que esto
significa, no es facil para los jovenes quienes sopesan en sus cuerpos la responsabilidad
de un tratamiento desde dichas légicas y que implica aceptar “(...) la imposibilidad de
superar del todo la infeccién y, en este tiempo, se manifiesta una crisis de toma de
conciencia que va acompafnada de una sensacion de angustia” (Bustamante, 2011, p. 87).

Asumir ser parte del tratamiento del VIH involucra un compromiso para toda la vida, y una
paradoja absoluta y dicotomica, de ser un agente, pero al mismo tiempo pasivo al
convertirse en paciente, por tanto, que no tiene posibilidad de cuestionar los procesos y
procedimientos de la biomedicina, siendo ubicado como un consumidor riguroso de pildoras
gue asiste sistematicamente a los chequeos y examenes. Negar estos postulados, los
convierte en traidores del sistema y de si mismos, al no querer enfrentar el VIH desde los
estatutos médicos-legales-juridicos que ofrece la institucionalidad. Nunca hay alternativas
de tratamientos, nunca se escuchan las voces de estos sujetos como quienes viven con
VIH y participan de su tratamiento. La posicion que otorga el sistema biomédico, no
posibilita un control de parte de los jovenes, lo cual provoca incomodidad. De alguna
manera, experimentan una sensacion de sujetos-sujetados.

“La primera vez que me tomé las pastillas, fui a una plaza, me senté y estaba solo,
tratando como de asimilar todo, de encontrarle sentido a o que yo mismo habia dicho

30 De los participantes de esta Memoria, Tomas es el Ginico con una prestacién de salud privada, contando con
una atencion en clinica y no en hospital publico. Esto se condice con que su acceso al TAR haya sido casi
inmediato, tardando alrededor de un mes en recibirlo .
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gue era parte de mi mochila, digiriendo lo que yo mismo decia, pero ahora diciéndome
gue esto es pa siempre” (Tomas).

“Al principio dije «voy a hacerlo», cuando empecé a hacerlo, ya cuando llevaba como
unas tres semanas me empezé a dar mucha lata, era como asimilar que iba a tener que
estar tomando pastillas todos los dias por el resto de mi vida, igual era una paja.
Entonces si, hubo un momento en que yo decia «pucha, que fome», pero nunca las dejé
porgue sabia que al final, basicamente, era por mi bien. En algdn momento fue muy, muy
latero, pero sabia que era lo que tenia que hacer” (Nicolas).

Cuestionarse el tratamiento es cuestionar la medicalizacién extrema de la vida, y que el
vivir se encuentre determinado-condicionado por lo farmacoldgico. Los jévenes se vuelven
conscientes de que su existencia depende de un factor externo como la terapia. Segun
Foucault este proceso de medicalizacion de la vida, debe ser entendido como una extension
indefinida y sin limites de la intervencion del saber médico en todos los ambitos de la
existencia, independiente de nuestra condiciéon de sanos/enfermos.

La medicalizacién, es decir, el hecho de que la existencia, la conducta, el
comportamiento, el cuerpo humano, se incorporaran a partir del siglo XVIIl en una red
de medicalizacion cada vez mas densa y amplia, que cuanto mas funciona menos se
escapa a la medicina (Foucault, 1974, p. 4).

El tratamiento y la ingesta de medicamentos supone que el espacio interior del cuerpo sea
irrumpido por esa exterioridad/institucionalizacién, siendo imposible encontrar un territorio
ajeno a la medicalizacién, marcando las vidas de las personas con VIH por medio de rituales
médicosy constante fiscalizacion de su estado de salud (Suquet, 2017);

(...) por una parte, el desarrollo médico garantiza la vida de los seropositivos, por otra
parte crea nuevos cuerpos y agenciamientos rizomaticos, a partir de una relacion de
dependencia significativa con la maquinaria médica que los disciplina, que los encuadra
en politicas estatales de salud y prestaciones sociales, y que los hace dependientes del
control administrativo de su enfermedad (Suquet, 2017, p. 271).

La adhesion a un tratamiento médico conlleva la aceptacién de ser personas a las que se
les expropia la condicion de sanidad y que solo es posible continuar viviendo desde el alero
farmaco-dependiente. La rutina y dinamica que ampara esto es el consumo disciplinario de
una atres pastillas diarias, junto con la busqueda segmentaria de las mismas en un hospital,
pues nunca se entregan dosis mayores a un mes de tratamiento®?, obligando a los sujetos
a establecer una regularizacién y control de su régimen. La asistencia regular con un
especialista de salud consolida este registro de escrutinio y vigilancia. En el sistema
hegemonico de salud, se introyecta en cada individuo la responsabilidad de la continuidad
del tratamiento, las pastillas que consumen los jovenes, les agrega una cuota de deuda con
el sistema biomédico que nunca se cancela, pues se sostiene en el irrestricto compromiso

31 En el caso de estar en el sistema Isapre y costear parte del medicamento, la receta médica también solo
permite la entrega de la dosis mensual, pues el descuento se realiza para un mes de tratamiento. Acceder a
mayor cantidad implica realizar tramitacion extraordinaria.
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diario con la medicalizacion, asumida desde un cariz de responsabilidad consigo mismo y
su salud. No obstante, estas l6gicas no son algo que los jévenes vivan sin conflictos o
renuncias, por el contrario, sus relatos testimonian un profundo molestar al respecto.

“El mismo tramite de hacerme los examenes cada seis meses, ver donde compararme
las pastillas, que sea antes que se me acaben, esta englobado en un saco de
responsabilidades. Lo veo como una responsabilidad, a eso lo asocio, casi como que se
abrié un compartimiento mio en que, ya... «esta es tu nueva responsabilidad y estas son
las condiciones»” (Tomas).

“Es como un compromiso, es como dormir, todos los dias hay que dormir, todos los dias
hay que tomarse las pastillas” (Simdn).

“Te esta dando un tratamiento, pero tu higado esta muriéndose de a poco, eso es lo
dificil de aceptar, de superar del prejuicio de las pastillas, claro, te estd haciendo bien,
pero a la vez te esta destruyendo. Ese es el compromiso que tengo que hacer
simplemente, no hay otra alternativa por el momento” (Guillermo).

“Sé que tengo que tomar tratamiento de por vida porque es super... beneficioso y para
no contagiar mas gente, obviamente, entonces estoy como super de acuerdo en yo llevar
un tratamiento de por vida sin problema, porque si me llegara a hacer algo, lo tnico que
me podria fallar seria como el higado y el higado ya me falla por el alcohol y las drogas
entonces... [risas] no me va a hacer tan mal” (Lucas).

Los jovenes con VIH hacen carne la medicalizacion de la vida en sus cuerpos. La cura se
organiza en una dimensién un tanto ambigua entre consumir remedio o0 veneno, donde
quizas la diferencia entre ambos sea la dosis. El humor y la aceptacién también se esbozan
como posibilidades de continuar y de facilitar la rutina estricta que implica llevar a cuesta la
medicalizacién. La rutina como costumbre, como habito, es la técnica que el sistema
biomédico instala como practica de ejecucion, pues justamente implica socializar a las
personas a generar un proceso irreflexivo-sin cuestionamiento de un actuar. Consumir el
TAR desde el sistema biomédico gatilla la habilidad en los sujetos de hacer costumbre la
ingesta de farmacos, y al mismo tiempo, volver a las personas pasivas-pacientes que
asuman un procedimiento sin capacidad de agencia en él. Consumir pastillas, sin
preguntarse qué son, acallar todas las dudas, borrar las disidencias. Todo eso se sostiene
en el tratamiento del VIH. La preocupacion entonces reside en organizar una estructura de
vida, que ajuste los tiempos médicos con la cotidianidad, por eso hay que llevar un conteo
preciso de las dosis que se tienen, y cuando se debe ir por mas, para siempre tener a
disposicién el TAR. Estar al dia con los controles de salud, con los exadmenes vigentes y
actualizados, etc., es decir, ser un buen, dedicado y consciente paciente.

“Tengo super normalizado el tomarme la pastilla e ir al médico, sacarme sangre, estoy
sUper acostumbrado a ese tipo de cosas que son parte de la experiencia seropaositiva,
por decirlo de alguna forma” (Matias).

“Mi preocupacion es tener siempre el medicamento, tengo que estar preocupado de qué
dia del mes se me va a acabar, entonces planeo qué dia de la semana puedo ir a
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buscarlo, ese tipo de cosas. (...) creo que finalmente solo el tratamiento es relevante y
cambia tu vida, el hecho de tomarte una pastilla, pero si ya hay estado en otros
tratamientos antes, por enfermedades cronicas del cuerpo o por depresiones, 0 que se
yo, ya sabes lo que es y no es tan terrible” (Guillermo).

3.4 ldentificarse con otros/as.

Desde el desconocimiento de qué implica vivir con VIH es que algunos de los jovenes, como
posibilidad y estrategia, buscan conocer otras personas seropositivas, considerados pares
gue han experimentado la misma vivencia y tienen un recorrido avanzado en el trayecto
gue ellos inician. Conocer otras historias, les proporciona un contexto amable, concreto y
amigable con el cual identificarse, asimilando que si una persona joven, parecida a si, es
VIH positiva y puede sobrellevar la vida, ellos también:

“Sentia un poco esa necesidad de yo conocer bien qué es ser seropositivo, sentia que
solo no lo iba a lograr y necesitaba conocer las experiencia de otras personas, y ahi fue
cuando... bueno, le escribi a un amigo para contarle y me dijo «juntémonos a conversar»,
y cuando nos juntamos me dijo «tengo VIH», y yo no sabia. El llevaba tres afios
diagnosticado en ese momento, entonces fue como «wow, te conozco hace tres afios y
yo nunca supe gue teniai VIH». Y ahi empecé a pensar como «igual ta hacis tu vida
normal», él me decia «lo Unico que tenis que hacer es ser responsable con tu
tratamiento, el resto tenis que tratar de hacerlo lo mas normal posible»" (Matias).

Este acercamiento a personas con VIH los convoca desde una posicion de afectividad
inusual, se asume que entre quienes viven con el virus se poseen comprensiones mas
cercanas y menos juzgadoras de sus diagndsticos, asociandose como grupo de iguales.
Goffman (2006) establece que las personas con las que comparte un estigma son
reconocidas como equivalentes, los conocedores de la propia experiencia estigmatizada
entregan ensefianzas, contencion, refugio y apoyo, o simplemente el valor de ser aceptado.
Conocer a otros/as con VIH otorga un territorio de pertenencia y membrecia.

“Creo que fue una maniobra de supervivencia, no tengo idea, pero tenia muy metido en
la mente que hablar esto con otra persona que ya hubiese vivido lo mismo que yo, me
iba a ayudar harto y me iba a calmar. Lo Unico que queria era saber que no estaba solo
porque, como te dije, me sentia contaminado, pero habiendo mas gente contaminada,
ya por ultimo somos los contaminados y nos apoyamos entre nosotros” (Simon).

“Después que encontré al CEVVIH supe que habian mas personas que vivian con lo
mismo que Yyo vivo, fue algo que me relajé y que me dié un poco mas de confianzay...
no sé, ya no relaciono el tema del VIH con el trauma, ya no lo considero como un evento
traumatico. (...) EI CEVVIH ha sido de gran ayuda para hablar de ese tema de manera
abierta con tus pares o con gente que comparte las mismas experiencias que ta, te ayuda
a naturalizar un poco las vivencias personales, incluso hasta bromear con eso, que es
algo super importante igual, como para quitarle el peso” (Sebastian).

Asi, sucede un proceso de identificacion entre pares, de reconocimiento mutuo con otros/as
en términos de identificacion-diferenciacion; “(...) la alteridad es necesaria para la
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construccion de la diferencia; pero también para la identificacion del nexo comudn a una serie
de elementos diferentes de otros: la identificacion de pertenencia” (Gregoric, 2007, p. 63).
Bustamante (2011) analiza esta dinAmica de reconocimiento en el acompafamiento mutuo
de personas con VIH?*2, afirmando que:

Reconocerse en el otro, entonces implica encontrar ese elemento en comun y sin
embargo reconocer las diferencias. En la mayoria de los casos los actores del VIH
reconocieron no solo el virus en el otro, sino las condiciones que acompaiian el virus, en
particular la discriminacién y el estigma. (...) En este caso los actores deciden acompafiar
al otro en un proceso de mutua comprension. (...) Estar en otras historias es también
ampliar la propia historia (p. 110-111).

Sevilla y Alvarez (2002) hablan de una coyuntura de alianzas entre quienes viven con el
virus que se construye en oposicién al grupo de personas que no comparten la misma
experiencia. Reconocerse en otras historias desde el estigma, en palabras de Simoén, como
contaminados, ver que hay otros/as que se encuentran marcados/as de la misma forma y
gue a pesar de ello pueden continuar su vida pensandose como sujetos con VIH, es una
herramienta para lograr proyectar la experiencia propia. Como plantea Sontag (2003):

(...) de manera premoderna como una enfermedad propia a la vez del individuo y de este
como miembro de un «grupo de riesgo», esa categoria que suena tan neutral y
burocratica y que resucita la arcaica idea de una comunidad maculada sobre la que
recae el juicio de la enfermedad (p. 71).

Sabemos que actualmente el concepto de “grupo de riesgo” ha sido ampliamente criticado,
pero la reflexiéon de la autora permite vislumbrar que es en la misma comunidad de parias
donde se encuentra respuesta a interrogantes que el equipo médico, la familia y amistades,
no podrian entregar ya que no han vivido la experiencia en carne propia.

“Conocer gente que lleva mas arios en tratamiento y que hace su vida normal, mas alla
de tomarse la pastilla al dia o dos, o tres dependiendo del tratamiento que tenga, te
ayuda caleta en decir «puedo seguir con mi vida entonces», porque no s€, Si yo ho
hubiera conocido a nadie creo que lo mas probable es que habria congelado [la
universidad] (...) el conocer las experiencias de otras personas te ayuda en poder
proyectar tus vivencias y tus actividades cotidianas, como «voy a poder seguir haciendo
todo normal, esta huea no me va a parar»” (Matias).

Visualizar que hay personas que llevan mayor tiempo en esto, que pueden seguir haciendo
todo normal, se contrasta con el estigma social histérico del VIH y que sustenta, en gran
medida, el temor que sienten los jovenes. Desde la perspectiva del sujeto recientemente
notificado se “(...) comprende que los miembros veteranos del grupo se parecen bastante
a los seres humanos corrientes” (Goffman, 2006, p. 53), los/as otros/as que viven con VIH
se vuelven ejemplo respecto a la propia experiencia, comenzando a formar parte de una
identidad colectiva; lo personal se torna compartido. Asi, Identificarse ayuda a los jovenes

82 | a autora lo analiza en el caso particular de Ecuador, en tutorias que tienen por fin el acompafiamiento entre
personas con VIH, sobre lo que es interesante ver que en el CEVVIH se establece la misma dindmica.
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en sus momentos de incertidumbre, y asimismo les otorga un sentido de agencia a medida
gue ellos mismos se van convirtiendo en quien ayuda a otros/as, generando en algunos
€asos un camino politico, un activismo:

“.Desde qué nace mi deseo de hacer activismo?, yo creo que es también de esa
reflexion del hecho de morirme y nacer de nuevo, porque en el fondo fue como; «ya,
me mori y ahora nacié una nueva persona con VIH, ¢qué hago con esto al momento
de aportar a la sociedad?». Es una forma de retribuir desde mi experiencia al resto,
ayudar a personas que reciben el diagnoéstico” (Matias).

“También es un proceso de sanacién interna, siento yo, en un momento estaba muy
atrapado con muchas dudas, mucha angustia por todo lo que te comentaba, pero siento
gue fue una buena forma de canalizarlo, como al ayudar a otros, a otres, me daba
cuenta de que también me estaba ayudando a mi, a pasar por ese proceso, atravesarlo
y darme cuenta que podia seguir haciendo una vida normal y como cualquier otra
persona, fue algo muy bonito que me ha ayudado bastante” (Nicolas).

Por medio de la identificacion y la mutua ayuda surge el activismo como representacion de
un proceso de politizacion de la propia experiencia de vida. Aplicando lo planteado por Kate
Millett (1970), lo personal es politico, en el acompafiamiento mutuo se politiza la condicion
de vida, en vista que; “Sin la capacidad de identificacion, la injusticia no se podria percibir
como tal, o no se podrian calcular los intercambios en la arena politica” (Melucci, 1991, p.
359). Hay una politizacion en torno a la vida con VIH, ya no solo con una relevancia en lo
personal, ahora también como lucha colectiva;

Cuando el obijetivo politico ultimo es suprimir la diferencia provocada por el estigma, el
individuo puede descubrir que esos mismos esfuerzos son capaces de politizar su propia
vida, volviéndola alin mas diferente de la vida normal que se le negd inicialmente, aun
cuando las generaciones posteriores de comparieros saguen buen provecho de esos
esfuerzos al obtener mayor aceptacion (Goffman, 2006, p. 135).

Todos los jovenes entrevistados, mas alla de si realizan activismo o no, sienten claros
deseos de ayudar a las personas que estan siendo notificadas, porque se encuentran en
una situacion en la que ellos estuvieron y conocen lo dificil que puede ser. Por eso quienes
no desarrollan activismo de manera publica desean tal devenir como posible, pero que
depende de asumir o adquirir un mayor manejo de ciertas cosas:

“[El activismo] Es algo que me mueve adentro, que quiero hacer porque me mueve la
idea de apafiar. Entendiendo que, soy consciente de que va a seguir pasando, que a
otra gente se le va a acabar el mundo si sabe el resultado” (Alejandro).

“Quiero hacer cosas para mi primero, cuidarme, antes de cuidarlos a todos. Yo creo que
seria super entretenido, ser una especie de guia, asi como «todo va a estar bien
chiquillos, ;cémo la han pasado?»” (Lucas).

“(...) si hay algo que yo pueda decirte, o contarte una experiencia, o una vivencia que va
a ayudar al otro, ya me doy por pagado, esa es como mi misién, siento. Y asi a la vez yo
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me sano a mi mismo, porque ya estoy cuidando mi cuerpo, en el término de tratamiento,
pero también tengo que hacerme carifio a mi mismo” (Guillermo).

4. Darle sentido como un cambio en la vida.
“Si, ya, ya es mio, «si... mi bicho...», ahi estoy” (Lucas).

La convergencia de la multiplicidad de aspectos analizados anteriormente ayuda a que los
jovenes comprendan que su vida puede continuar y se piensen a si mismos como VIH
positivos sin que esto implique una cuestidon cargada de negatividad. La manera de ir
sosteniendo la experiencia de la seropositividad desde la informacion, la adhesion, el
didlogo con otros/as y agruparse con personas con VIH, hace que se implementen procesos
gue logran derribar barreras de desconocimiento y estigma social; teniendo la posibilidad
de “(...) aprender acerca de si mismo, de adaptarse a su situacion y de llegar a una nueva
comprension de lo que es importante y merece buscarse en la vida” (Goffman, 2006, p. 55).

“Fui entendiendo y asimilando, poco a poco, que yo era una persona completamente
comun y corriente que tenia que tomar pastillas para mantenerme bien, en resumen. Fui
como culturizandome respecto al VIH, aprendiendo y ddndome cuenta que era un tema
gue estaba bastante invisibilizado en su momento y que era necesario hablar de ello,
naturalizarlo y decir; «oye, ¢por qué yo no puedo tener una vida normal y vivir como
cualquier otra persona?, ¢qué me diferencia a mi?». Creo que ese fue en gran parte mi
proceso de aceptacion, decir «filo, voy a estar bien». Ademas, darme cuenta que habia
mucha gente viviendo mi misma situacién fue como «loco, da lo mismo, es una condicion
mas como cualquier otra, como tener diabetes»” (Nicolas).

“Hacerme cargo al principio me tenia aterradisimo, pero a medida que fue pasando el
tiempo fui encontrando mas claridad, estaba mas informado, cuando fui indetectable
como que ya fue un alivio, fui renovando energias, sentia como... «buena, ahora me
estoy haciendo cargo totalmente»” (Guillermo).

“Es parte de lo que soy, pero en verdad siento que no deberia darle tanta importancia,
cada vez dejo que me afecte menos, si bien en un inicio pensaba que estaba como
liquidado, que no tenia vuelta atras, que no iba a poder seguir viviendo normal, ahora
siento que en vola si se puede, pero aun asi, me queda un pequefio «algo», que me dice
que en verdad no todo es tan normal. (...) pienso que el tiempo me va a dar tranquilidad,
MAas que pensar las cosas tengo que dejar que suceda no mas, cada vez lo asimilo mas,
pero todavia no logro asimilarlo completamente” (Simén).

Este proceso no solo implica entender el virus de forma pensante, sino que la nueva
realidad biologica de ser seropositivo sea racionalizada y percibida como una cuestion
natural en la existencia, que haga sentido a la propia persona sin que esto afecte su
estabilidad (Sevilla y Alvarez, 2002).

“Al final uno vive su vida normal, cuando ya empiezas a vivir con esto, tu vida se va a
haciendo mas y mas rutinaria, como la de cualquier otra persona, solamente que tienes
gue acostumbrarte a tomar pastillas hasta el dia que te mueras, lo cual no deja de ser
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un cambio brusco, pero al final es bastante mas tranquilo que lo que uno pensaria. No
es un cambio radicalmente fuerte, solamente es adaptar nuevas costumbres a tu rutina
que ya esta establecida” (Nicolas).

“Creo que es como un aspecto mas [en mi vida], como... las cebollas en Shrek, una de
mis capitas es esa, esté ahi, es parte de mi, pero no necesariamente esta muy cerca del
centro o es como de lo mas importante, pero tampoco esta tan afuera como para poder
desecharlo no mas” (Lucas).

“Obviamente es una parte de mi que cambié muchos paradigmas en mi vida, que movié
muchas emociones, cambié mi forma de tratar con gente, de ver a las personas, cambid
muchas hueas en mi, pero tampoco es todo lo que soy. Es parte de mi, pero no es todo
lo que soy, esta en mi” (Guillermo).

“A veces me acuerdo que tengo VIH, asi como al estar pensando alguna otra huea, en
la micro, pensando... o al ver campafias sobre el tema y es como «ay hueon... es como
para mi» [risas]. lgual es bacan porque ahi siento que lo tengo como mucho mas
naturalizado y no es algo que me da vueltas constantemente” (Tomas).

Una cuestion que antes era pensada como sumamente negativa, ajena, tormentosa, se
vuelve parte de la persona siendo incorporada en la cotidianidad y rutina. Pasa a ser parte
constituyente de si, se interioriza, pero sin ser todo lo que se es. Asi, los sentimientos
negativos se terminan por diluir, logrando vivir con algo que en un principio significaba una
amenaza a la vida, llegando incluso a interpretarse en algunos casos como una fortaleza y
oportunidad; “(...) si elegimos la vida, y perseguir cada momento con el entendimiento de
gue nuestra eleccion de vivir es la esencia de nuestra supervivencia, entonces nos
embarcamos en una odisea personal de descubrimiento y potenciacion” (Guberman, s.f.
En: Martin, 2010 p. 137):

“Me ayudd a apreciarme mas porque antes de eso, la verdad es que no me apreciaba
como deberia, no me queria como tendria que haberme querido. Me ayudé a apreciarme
porque me vi cerca de la muerte, por eso y el pensar que... que todo se podia acabar, y
que en verdad no habia logrado nada, era muy desalentador, muy fome” (Simon).

“Ahora no considero que sea algo traumatico, negativo, cuando pienso en el VIH no me
siento mal, puedo pensar en eso libremente. Ha complicado mi vida, desde que supe la
ha complicado, bastante, pero... antes lo tomaba como una complicacion, ahora lo veo
mas como un cambio, un cambio en mi vida no mas” (Sebastian).

“Creo que haberle contado oportunamente a la gente que me rodea, recibir su apoyo, y
a la vez, es muy extrafio, yo verme desde afuera y decir <hermano, tomaste una buena
decision por ti» y haber seguido el tratamiento... todas esas cosas me hicieron salir de
ese estado de «esto es terrible, es suciedad, es muerte, es lo peor que te puede pasar»
y sin querer sonar como «final feliz», pero mejor6 muchas cosas, mi relacién con mis
amigos, las fortalezas de los vinculos, sentirme mas abierto con mi familia, poder hablar
de cualquier huea, literalmente de cualquier huea. Yo creo que si no hubiera sido algo
asi de extremo, no hubiera pasado” (Guillermo).
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“¢Si cambia la perspectiva en relacion al virus?, yo creo que si y la cambia en el sentido
gue ya no sentis... creo que en cierta parte uno siente lastima por uno mismo y en alguin
punto dejai de sentir esa lastima, como que podis empezar a darte cuenta que en el
fondo hay un montén de virus y todo el mundo puede vivir con virus y el hecho de vivir
con VIH, virus para el cual hay tratamiento, no lo hace especial sino que la sociedad es
la que lo vuelve especial por el estigma que existe” (Matias).

Concordamos que este desplazamiento de la visiobn del VIH significa re-pensarse
identitariamente y localizar nuevos sentidos de pertenencia que los jévenes comienzan a
valorar. El VIH se les ofrece ahora como una oportunidad politica-ética-sexual, como la
posibilidad que ellos tienen para realizar una reconstruccion de si:

Asi reactualizar y re-presentar la propia historia a partir de la enfermedad, situar al vih-
sida y su tratamiento dentro de una rutina, realizar un aprendizaje sobre la enfermedad
y el tratamiento (...) y desarrollar estrategias orientadas a la proteccion de si y de otros
a través del activismo, todo ello hace a la reconfiguracion de la vida de las personas. (...)
pensar que se puede seguir proyectando abre caminos a la elaboracion de estrategias
a futuro (Margulies et al., 2006, p. 296).

Es mediante el trabajo activo de procesar el diagnéstico y su asimilacién que los jévenes
logran re-construirse y entenderse como personas que viven con VIH, “(...) a partir de la
experiencia coyuntural que significa la seropositividad, [es que] ocurren como
consecuencia, cambios en diferentes 6rdenes de su identidad, en su cosmovision, en los
valores, etcétera, estos cambios son expresados mediante los discursos” (Sevilla y Alvarez,
2002, p. 205). El VIH pasa a ser construido, reinterpretado por cada joven en funcién de su
propia experiencia, como una nueva forma de vivir y no solo de sobrevivir, como solia ser
en las décadas pasadas (Margulies et al., 2006, p. 297).

A medida que vamos aprendiendo las lecciones de la pérdida, podemos afrontar nuestra
vida con otras prioridades, con un criterio mas claro respecto a lo que es importante y lo
gue merece que le dediqguemos nuestra atencion. Al revisar la filosofia que orienta
nuestra vida, también nos «revisionamos» a nosotros mismos, abriendo posibilidades
gue antes parecian cerradas, desarrollando habilidades e intereses que habian
permanecido dormidas en nuestro interior o cultivando relaciones que habiamos
abandonado o no habiamos explorado. En este sentido, aunque la pérdida puede ser
dafiina, también puede orientar nuestra renovacion. (...) también puede desafiarnos a
ampliar nuestras identidades e integrar los aprendizajes que tanto nos han costado y
gue vienen con la supervivencia (Neimeyer, 2002, p. 77).
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CAPITULO IV. Vivencia corporal del VIH: Relacién del ser con su cuerpo.

El VIH reside en el cuerpo, suponiendo una experiencia encarnada y enraizada de la
condicion médica. Puede ser abordada como un proceso, un camino que Sse vive y expresa
a través del cuerpo y despierta una serie de pensamientos, reflexiones y sentires en torno
al mismo; considerando que: “La vida al igual que la muerte esta entonces en la relacion
del ser con su cuerpo, y estd marcada por la experiencia del cuerpo, las practicas y sus
intenciones” (Bustamante, 2011 p. 121). El VIH supera la corporeidad para “(...) adentrarse
en lo simbdlico y representacional, lleno de condicionamientos” (Martin, 2010, p. 511),
donde el cuerpo como simbolo social de la identidad, es dotado de sin namero de
connotaciones e implicancias, rebasando los marcos institucionales sanitarios, produciendo
cambios significativos en la vida diaria (Ledén, 2011). Nuestra aproximacion a la vivencia
corporal es a través de dos aristas: primero desde una perspectiva critica de la medicina 'y
la salud, y como estas se tornan parte de la cotidianidad de los jévenes, y por otro lado, a
través de lo sexo-afectivo, donde el VIH se sitia como centro de cuestionamientos.

1. La medicinay la salud como cotidianas.

La medicina en sus inicios era entendida como el arte sobre el cuerpo y el animo, para
eliminar enfermedades y rectificar malos hébitos a fin de re-armonizar al ser humano con
su vida y entorno (Ravanal y Aurenque, 2018). La institucion médica se instaura como
potestad de poder en la sociedad con una compleja dimension normativa sobre el cuerpo,
con efectos en el sujeto y su relacion con este. La mirada médica es construida, por tanto,
cargada de interpretacion, juicios e intereses, donde la vivencia encarnada del ser es foco
de control y poder: “El cuerpo es una realidad biopolitica, la medicina una estrategia
biopolitica” (Foucault, 1999, p. 366). En este marco, al abordar cuestiones que perturban la
salud el cuerpo es abstraido del ser, el sujeto se transforma en el escenario sobre el cual
se posa la enfermedad, instaurandose una visién del ser humano alejada de concepciones
holisticas. El cuerpo es interpretado como una estructura labil, precaria y finita enfrentado
a los ideales de la medicalizacién de lo sano, limpio, fuerte y productivo (Estrada, 2015).

Actualmente se han producido avances considerales en el manejo medico del VIH, no
obstante, al ser una cuestion crénica, se perdura estableciendo una relacién constante con
la terapia y con el centro de salud, asi como un vinculo médico-paciente:

Las terapias médicas “transforman los cuerpos en hibridos de material viviente y
sustancias quimicas”. En otras palabras, el uso continuado de drogas “genera nuevos y
durables vinculos entre los humanos y la biotecnologia, vinculos productivos ya que
definen enfermedades y crean nuevas identidades por medio de la reorganizacion de los
cuerpos” (Dick Willems, 1998. En: Margulies et al., 2006, p. 295).

Las condiciones de vida con VIH se encuentran indisolublemente vinculadas a la
adherencia al TAR, como mencionamos en el capitulo anterior, desde la biomedicina se ha
instaurado una experiencia individualizada de la terapia; la 6ptima adherencia es
responsabilidad de los sujetos, dependiendo de su cumplimiento mantener bajos los niveles
virales. Sin embargo, la relacién de los jovenes con lo médico, y a su vez con la salud,
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excede el consumo diario del TAR, reorganizando lo social y biologico, al conllevar efectos
adversos, significados, rutinas y relaciones que previamente no eran parte de la
cotidianeidad, impactando en la experiencia y subjetividad de vivir con VIH.

1.1 Sobre el mal-estar y bien-estar.
“El VIH no es un problema si llevai la terapia bien” (Matias).

El malestar corporal es experimentado por algunos de los jévenes. Una forma en que este
se manifiesta es a través de infecciones oportunistas que surgen a razon de las bajas
defensas del cuerpo, esto puede ocurrir en una etapa temprana previa al acceso al
tratamiento, incluso a la misma notificacion. Por ello, la asociacion causal entre VIH y el
malestar corporal sentido suele emerger como reflexion posterior, una vez en conocimiento
del diagnostico:

“Me acuerdo que fueron tres dias asi horribles, no le deseaba a nadie ese resfriado
porque fue horrible. Y lo asocié, armé el rompecabezas un poco, de este resfriado, que
fue muy terrible y le sumé la experiencia previa de todo este sexo casual alocado. Habia
algo super diferente en ese resfriado, mi cuerpo no lo podia mover” (Alejandro).

“Fue en el 2014, creo que fue el afio en que me contagié también, porque tuve caleta de
conductas de riesgo, caleta asi. Me enfermé brigido de la guata, de mas que gente te lo
ha contado, cada vez que escucho una experiencia es como que te enfermas brigido de
una huea y piensas que te vay a morir” (Guillermo).

“Lo que me pasé a mi [aparicion de quistes en el cuello] es unos de los efectos que
provoca tener el virus, también tuve un resfriado muy fuerte, nunca me habia resfriado
tan brigido en mi vida. (...) me llamé la atencién, pero en ese momento no lo asocié con
lo que habia hecho [practica de riesgo]” (Simdn).

El malestar causado a raiz de infecciones oportunistas es caracterizado por los jovenes
como de gran intensidad, no obstante también se puede presentar posterior a la notificacion
en el lapso de espera al tratamiento, como en la experiencia de Alejandro:

“No era una preocupacion de «me voy a morir», pero era estresante, sin saber si estaba
enfermo por esto 0 quizads por otra razon... lo pensaba mucho, estaba muy idiota el
tiempo que estaba resfriado. Una vez me enfermé y estuve un mes y medio tosiendo,
nada mas, solo tos, a tal punto que se me inflamaron los cartilagos de las costillas. (...)
En mi cabeza estaba esta huea de que «esto jamas me ha pasado en la vida y me esta
pasando por esto, porque tengo VIH... puta la huea»” (Alejandro).

Si bien algunos jévenes no viven ningln malestar asociado a infecciones oportunistas, este
puede presentarse vinculado a reacciones adversas que genera el TAR. Esta contradiccion
con el principio médico de no causar danos, es conocida como “iatrogenia positiva” y refiere
a los efectos secundarios negativos de intervenciones farmacologicas y médicas
justificados como parte del tratamiento, por tanto, racionales y cientificos; donde “(...) la
gestion de los efectos secundarios, entra en un campo definido por la probabilidad y el
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riesgo mas que por la certeza y precisién” (Ravanal y Aurenque, 2018, p.425). Los efectos
adversos que experimentan los jévenes son diversos:

“Cambié de pastilla tres o cuatro veces porque las primeras me daban ictericia, bajé de
peso caleta, otras me daban nauseas. Por mucho tiempo estuve con unas pastillas que
[la doctora] me dijo «realmente no podis cambiarlas porque si no son estas, son tres
pastillas de nuevo», fue como «ya, puta la huea», me acuerdo que despertaba en la
mafiana con unas nauseas, pensaba «no, que paja esta huea»” (Guillermo).

“Los remedios que tuve hasta febrero de este afio eran muy procesados a través del
higado, entonces eso me generd ictericia, tenia los ojos amarillos y estéticamente no
estaba contento con eso, no se notaba tanto, pero yo, y algunas personas igual, se daban
cuenta. Era como «¢ por qué tenis los ojos un poco amarillos?», «no, es que tomo unas
pastillas», en ese aspecto igual fue como «puta, que paja». Fue algo con lo que aprendi
a vivir y al final me dio lo mismo, se supone gque con los remedios que estoy tomando
ahora, se deberia estar pasando y de hecho ha bajado considerablemente” (Nicolas).

“Esas pastillas en especifico no me acuerdo que proceso biolégico hacian, pero el dafio
hepatico era mayor porque ponian los ojos amarillos (...) Por lo tanto aca en la
universidad, una persona en especifico, pensé que yo tenia hepatitis” (Alejandro)

En vista que; “(...) el VIH/SIDA se padece socialmente cuando los medicamentos lo
convierten en una serie de signos visibles” (Bustamante, 2011, p. 86), al momento que los
jévenes presentan ictericia (Guillermo, Nicolas y Alejandro), también se enfrentan a
situaciones en que se les pregunta publicamente “; qué les pasa?” (especificamente, “; por
qué tienes los ojos amarillos?”), significada para ellos como incobmoda, ya que el VIH
adquiere un signo fisico, existiendo temor a vivir situaciones de estigmatizacion.

Cuando se presentan efectos adversos los jovenes buscan negociar un cambio de
medicamento, donde también, el nimero de pastillas diarias es un aspecto que genera
preocupacion; quienes comienzan el tratamiento con mas de una pastilla al dia buscan
reducir su nimero a través de conversaciones con su médico/a. Sobre esto, aquellos que
acceden inmediatamente a un tratamiento de una sola pastilla, se implica con que no
experimenten mayores efectos adversos®::

“Efectos adversos no tuve, porque hay gente que suele tener. A mi no me paso, es como
tomarse una pastilla anticonceptiva al final, una vez al dia, una pastilla, a la misma hora,
con un poco de comida antes y estoy listo” (Lucas).

“Tenia harta carga viral y las defensas bajas, pero no tan bajas. Eso es una cuestion
bien cuatica, nunca tuve ningun sintoma, fue bien asintomatico y cuando inicié la terapia,
el tratamiento tampoco me afectoé tanto, me siento afortunado” (Matias).

33 | os Unicos efectos adversos que relatan los entrevistados son: En el caso de Lucas, dolor estomacal si
consume el medicamento sin alimentarse previamente, mientras que Matias menciona que durante las primeras
semanas su tratamiento tuvo efectos somniferos. Ambos sefialan que estos malestares no perduran en el
tiempo.
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Alejandro reflexiona sobre el tiempo de espera de seis meses entre su notificacion y la
entrega del TAR (que en un inicio consiste en tres pastillas), brecha temporal sobre la que
desconoce la razon:

“Yo tuve que sufrir con un tratamiento que me recordaba como a los noventa, [y también]
venia esto de «¢por qué no me dieron las pastillas al tiro?». (...) Esas tres pastillas son
un desastre, no sé porqué todavia las siguen repartiendo” (Alejandro).

Recordemos también la experiencia de Matias, quien por la burocracia del cambio de
prestacion de salud demora alrededor de seis meses en acceder a su tratamiento. Estos
casos permiten ver que el sistema médico genera condiciones, tales como: el retraso en la
entrega del TAR, la lentitud de los tramites y la adjudicacion de un TAR de tres pastillas en
vez de una; que terminan por hacer mas cruda y dificultosa la experiencia de medicalizacion
de los jovenes, presentando mayores problemas e inconvenientes. Es interesante de
contrastar esta situacion con el caso de Tomas, Unico participante que se atiende por Isapre
y que accede casi inmediatamente a un TAR de una pastilla diaria y demora solo dos meses
en llegar al estado de carga viral indetectable (periodo que en resto de los entrevistados
puede ir de cuatro meses a incluso un afo). Esto podria demostrar que el tratamiento que
los jovenes reciben es condicionado por la prestacion a la cual adscriben, evidenciando la
disparidad del sistema de salud chileno. Podemos presumir que la gratuidad del tratamiento
en la salud publica, conlleva que el Estado otorgue medicamentos de menor calidad o que
poseen efectos adversos con mayor facilidad, terminando el costo por pagarse en el cuerpo.
El malestar se agrava dependiendo del tipo de prestacion al que se acceda.

En términos generales, vivir con VIH modifica las concepciones de salud de los jovenes, un
primer aspecto relevante es que se encuentren en mayor estado de alerta ante cualquier
signo de malestar o alteracion corporal que se pueda presentar:

“Uno siempre tiene que estar pendiente de los sintomas del cuerpo, de cualquier cosa
distinta que sienta porque puede estar asociado a las pastillas. Con la enfermedad igual
estoy super pendiente de mi cuerpo y tratando de no ser paranoico” (Sebastian).

“Ahora me siento mas fragil que antes, antes me sentia entrecomillas bendecido porque
no tenia ninguna enfermedad grave ni cosas asi, pero ahora no, ahora siento que en
verdad esta es la realidad y que yo siempre fui fragil, pero no lo noté. Me siento fragil,
pero aun asi siento que con esa fragilidad puedo vivir bien” (Simén).

“Me fui un poco en esa vola de cuidar la alimentacién y cuando ya llegué a la infectéloga,
lo dejé, pero estuve todo ese periodo de tiempo tratando de cuidarme, no tomar tanto,
no fumar tanto, pensando «tengo que cuidarme lo mas posible», porque en el fondo me
sentia como un nifio de cristal, que cualquier huea me iba a matar” (Matias).

Vemos que existe una escucha al cuerpo, de sus dolores y cambios para percibir si se
deben al VIH o al TAR, estableciendo una relacion distinta a la que se solia tener con
anterioridad; la corporalidad pasa a estar mas presente en lo cotidiano, al prestarse mayor
atencion sobre esta.
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(...) en la experiencia cotidiana con el VIH, el cuerpo se visibiliza, se separa, como objeto
extrafio e incierto, fragil y amenazante para si y para los otros; al mismo tiempo que,
como principal agente de la experiencia de si, aparece como llave por excelencia de
normalizacion de la vida, a la vez que como indicador socio-moral que compromete al
sujeto. Desde estos sentidos seria posible plantear que vivir con VIH es una experiencia
corporalmente centrada (Grimberg, 2003, p. 94).

Junto con este estado constante de alerta-escucha, surge la nocion de ser una persona
mas fragil por el hecho de vivir con el virus, potenciando un sentimiento de vulnerabilidad
en los jovenes. Esto puede presentarse como una predisposicion a asociar directamente
cualquier tipo de malestar corporal al VIH, sin que la cuestion posea necesaria vinculacion:

“Cuando me siento mal o enfermo lo asocio directamente al VIH, cuando me resfrio o
tengo una tos que me ha durado mucho rato, pienso «oh, la huea, debe ser por esto», y
casi quiero enviarle un correo a mi doctora para decirle «¢es normal esto?». Ella me ha
dicho «eres humano, te vay a enfermar, la gente se enferma, tengas o no tengas VIH, te
vas a enfermar igual», y estoy como en ese proceso, de aceptarlo completamente y de
no relacionar todo mi malestar fisico con el VIH. Con el malestar fisico vive el recuerdo
0 se hace consciente que tengo este virus” (Tomas).

“Me sentia desprotegido porque en todo ese tiempo que paso [sin acceso al TAR], yo no
estaba tomando nada, entonces sentia que cualquier cosa me podia afectar y me
comenceé a psicosiar, casi no queria salir, sentia que cualquier cosa me podia enfermar
y empeorar. (...) porque al tener [el virus], si bien va a llegar un momento en que es
indetectable, y claro, muchos especialistas dicen que uno puede vivir normal, igual tengo
esa sensacion de que quizas estoy mas expuesto a cualquier enfermedad” (Simén).

Sobre que los jévenes se entiendan a si en una condicién de fragilidad, es importante
considerar que;

De algin modo, todos vivimos con esta particular vulnerabilidad, una vulnerabilidad ante
el otro que es parte de la vida corporal, una vulnerabilidad ante esos subitos accesos
venidos de otra parte que no podemos prevenir. Sin embargo, esta vulnerabilidad se
exacerba bajo ciertas condiciones sociales y politicas, especialmente cuando la violencia
es una forma de vida y los medios de autodefensa son limitados (Butler, 2006, p. 55).

El VIH es una de estas condiciones sociales que exacerba la vulnerabilidad, situando al
sujeto en una condicion de “vida precaria”, segun el término utilizado por Butler (2006),
donde, por vivir con el virus su malestar es restado de relevancia. Lo que se ve manifiesto
en que los jévenes se encuentran sujetados de por vida al consumo farmacolégico que los
expone a efectos adversos a corto y largo plazo, pudiendo incluso desarrollar dafio
hepético, y se condice con que el hecho de enfermarse deje de ser considerado algo casual
y sea vinculado al virus. Esto en el marco de una sociedad que no entrega alternativas mas
gque el TAR para combatir el VIH, y el medicamento entregado no siempre es el de mejor
calidad disponible.
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En aspectos generales, la mayor alerta sobre signos de malestar corporal, que el cuerpo
tenga un rol mas presente, sentirse en una condicion de fragilidad, conforman
preocupaciones o problematicas que antes estaban borradas de la cotidianidad. Para
Grimberg (2003) vivir con VIH tensiona los dualismos occidentales sobre los que se
organizan nuestras subjetividades, la oposicibn de cuerpo y mente, materialidad y
simbolizacion; “(...) el cuerpo aparece como un otro des-cubierto a partir del diagnostico, en
un proceso en que el conocimiento del diagndstico implica simultdneamente el des-
cubrimiento de un cuerpo separado, alternativamente presente y negado” (Grimberg, 2003,
p. 86). Este des-cubrir el cuerpo presente-cotidiano implica una nueva forma de abordar-
pensar el malestar y el bienestar, manifestandose en una mayor conciencia-preocupacion
por la salud, el estar bien, perceptible en el dia a dia:

“El primer invierno estuve enfermandome porque fue como «da lo mismo, estay tomando
el remedio, no pasa nada», y segui haciendo mi vida como siempre y después caché
que si, me tengo que abrigar un poquito mas, no puedo salir asi como asi porque me
puedo resfriar, y preocuparme mas de eso. También comer citricos, vitamina C... siento
que tengo que cuidarme porque es lo mas sensato de hacer para evitar que me pueda
enfermar, porque antes no me preocupaba y me enfermaba, pero enfermarme no era
como malo, ahora si es como algo mas peligroso” (Lucas).

En la rutina diaria se incorporan preocupaciones orientadas al bienestar, buscando mejorar
la calidad de vida, que repercuten de forma positiva en la salud, cuestionando hébitos de:
alimentacion, consumo de alcohol y/o drogas, actividad fisica, entre otros. Este interés de
cambio se presenta cercano a la notificacion, y si es mantenido en el tiempo depende del
caso de cada entrevistado:

“Si me he preocupado mas de comer mejor, hacer algo de ejercicio, aparte de bailar, (...)
y comer mas saludable, he estado cuidandome inconscientemente para mejorar un poco
mi calidad de vida” (Lucas).

“En un principio dejé de carretear tanto o cosas asi, pero fue solo por un tiempo, ese
tiempo de resguardo mio, después segui actuando igual que siempre” (Nicolas).

“Yo igual hago mi parte, tal vez por una vola como de creencia, [por ejemplo] leer que le
ayuda al sistema inmune a estar mas fuerte para contrarrestar la idea de que solo la
medicina occidental me esta salvando. [Mis amigos me dicen] «lei que esta planta ayuda
al sistema inmune» y si la puedo incluir en mi dieta, la incluyo. También soy medio
esotérico, para mi es importante conectarme con mi intuicién, conmigo mismo, y poder
estar cdmodo con mis pensamientos, porque siento que si tu mente esta mas fuerte, tu
cuerpo también esta mas fuerte. Asi que hago actividades que sean equivalentes a
meditar, ahora por ejemplo estoy bordando, me relaja” (Guillermo).

Los jévenes conducen su comportamiento hacia una concepcién mas holistica de la salud,
en que se realizan acciones que consideran los consejos médicos, pero se encuentran
enfocadas hacia su bienestar en general, mas all& de mantener el control del virus. Esto
puede constituir una estrategia de resistencia hacia la medicalizacién, al implicarse como
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agentes activos desde sus propios habitos en su salud, no solo desde la arista del
tratamiento farmacoldgico. La adherencia deja de ser considerada “(...) una actitud o una
conducta para ser pensada como parte del proceso de gestion de la enfermedad que
sobrepasa al mundo biomédico, extendiéndose a todas las esferas del mundo cotidiano por
un periodo indeterminado” (Margulies et al., 2006, p. 290).

1.2 Tratamiento: Sentires en torno al vinculo.

“Las pastillas a uno todos los dias le recuerda la situacién en que esta, es como un golpe de
realidad. Ojala llegue el dia donde esto sea tan normal como solo tomarme la pastilla” (Simén).

Al acercarnos a la relacién con el TAR, es fundamental como los jovenes lo significan en su
rutina diaria, como se establece este vinculo a largo plazo, considerando que un régimen
de medicacién estructura organizativamente la vida cotidiana, como parte integral del
proceso de vivir y atenderse por el VIH (Margulies, 2010):

Convertida en auto-control, se instala en la vida de los afectados con una centralidad
gue impone un permanente reacomodamiento de las rutinas y de la vida cotidiana. A
través del monitoreo de los cuerpos y el control de las interacciones y practicas de los
afectados, ese proceso medicalizador dirige sus comportamientos, establece formas de
disciplina, de restriccion y de obligacién e impone un modo “normal’, responsable y
legitimo de cuidar de si (y de otros) (Margulies, 2008, p. 137).

Se adquieren mecanismos de ordenamiento de la medicalizacion, con un “(...) esfuerzo de
pensar y resolver cuestiones tales como donde, cuando y cémo tomar la medicacion, como
llevarla, dénde guardarla” (Margulies et al., 2006, p. 294). En el caso de los entrevistados,
todos cuentan con un sistema de alarma en su celular como recordatorio, a excepcion de
Guillermo, quien a su juicio, ya no necesita de este mecanismo luego de mas de cinco afios
de tratamiento. La alarma también es complementada con disponer de un pastillero
semanal para administrar el consumo (mecanismo utilizado por todos los participantes),
junto con otras estrategias, como por ejemplo el uso del calendario:

“Ayudandome con el calendario y con el celular, puse alarma para avisarme la hora que
tengo que tomarmela, el calendario lo ocupo tachando el dia que me tomo la pastilla, de
hecho hasta el dia de hoy lo sigo usando asi. Un chico de CEVVIH de Valpo me regal6
un pastillero que me ha sido super util, al principio no tenia los dias de la semana, asi
gue le puse los dias, porque a veces me pasaba que no me acordaba si me habia tomado
0 no la pastilla y asi tenia un mayor control” (Simoén).

La experiencia de Matias, permite dilucidar como se va estableciendo una relacion rutinaria
con la preocupacién y compromiso por el consumo del tratamiento:

“Al principio me atrasaba un minuto y me sentia terrible, pensaba «estoy fallando, ¢qué
estoy haciendo con mivida?». Tenia como cinco alarmas, me tomo la pastilla a las 14:00,
entonces ponia alarma a las 13:30, otra 13:40, otra a las 13:45, otra 13:50, a las 13:55 y
alas 14:00... me obsesioné un poco con eso y me estuvo cagando la cabeza el tema de
la adherencia, la responsabilidad y no pasarme en el tiempo. Cuando me dieron las
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pastillas estaba tan obsesionado con tenerlas que sentia que me lo debia, ademas,
pensé que si la tomaba todos los dias a la misma hora iba a tener mejor efecto, y no era
asi, pero eso igual me ayudé a recordar que tenia que tomarme las pastillas” (Matias).

Si bien Matias sefala este aspecto como una especie de obsesidn con el horario, para
Alejandro también olvidar el medicamento al inicio de su tratamiento fue conflictivo,
vinculable ademas con la nocién de fragilidad profundizada anteriormente:

“No es un conflicto para mi tomarme las pastillas todos los dias, pero en un principio si
fue super conflictivo que se me olvidaran las pastillas uno o dos dias, pensaba: «<me voy
a morir»” (Alejandro).

El estado emocional también afecta la constitucion de una rutina diaria de medicalizacion,
ya que puede llevar a que el tratamiento se signifique de forma negativa:

“A veces me las tomo después de una hora, pero siempre me las tomo, es que me cuesta
mucho levantarme, es aparte del tema del VIH, yo creo que tengo depresion, es otra
lucha que me afecta el tratamiento. Me da mucha lata tomarme las pastillas porque no
son pequefias, si no tomo suficiente agua estoy con la sensacion de las pastillas en la
garganta, tengo que comer para no andar con asco, entonces no es simplemente
tomarse las pastillas, hay que prepararse para que no sea tan incomodo” (Sebastian).

El consumo del medicamento es vinculado con un malestar para Sebastian, despertando
un rechazo hacia el mismo, sumado a que siente que su estado animico, en general, se
encuentra afectado. Evidenciamos que el momento de consumo despierta una serie de
sentimientos que dependen de la situacién en que se encuentra el joven, que se asocia
también con recordar a diario que se vive con VIH:

“En un punto me paso6 que el momento de las pastillas era como «chucha, ya, esta es la
realidad», es super cuatico ese momento, pa mi es en la noche, entonces al principio
era como «oh, conchesumare» y dormia mal, tenia pesadillas. Pero ahora nada, es una
huea casi mecanica, ya no lo pienso como «ah, es para el VIH», sino que es como una
pastilla que me tengo que tomar” (Guillermo).

“Nunca tuve ningun sintoma, tampoco ninguna enfermedad, nunca me han
hospitalizado, entonces lo Unico que me decia durante el dia que tenia VIH era que me
tenia que tomar la pastilla, era un recordatorio diario de «wow, tengo VIH». No me
acuerdo bien en qué momento dejé de ser «wow» simplemente pasé” (Matias).

“En un principio sucedi6 harto, que al tomar la pastilla lo recordaba. Ahora la pastilla no
me recuerda nada, por eso también te digo que siento que lo naturalicé un poco, porque
me preocupa mas que se me vayan a acabar y que tenga que ir al hospital a buscarlas.
Ahora mi relacién con las pastillas no es tan intensa. Incluso cuando me atrap6 mas me
pasaba que sentia que se me olvidaba [el VIH] y me miraba el tatuaje [de signo +] y me
acordaba. El tatuaje también surgi6 como respuesta de no olvidar que tengo VIH,
recordarlo y normalizarlo de forma mas sana” (Alejandro).
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El deseo de recordar que se vive con VIH es plasmado por Alejandro en su cuerpo, la
corporalidad se torna dispositivo de memoria, representando un simbolo en ella con fin de
tenerlo siempre presente. En contraste, para Simén, quien lleva solo ocho meses de
tratamiento cuando se realizan las entrevistas, el momento de tomar la pastilla lo conduce
incluso a cuestionarse sobre las acciones por las que, a su juicio, adquiere VIH:

“Me hace recordar lo que estoy viviendo, me hace recordar e ir mucho mas atras y decir
«puta, ¢por qué me equivoqué?, ¢por qué tuve que hacer esa huea? y ahora tengo que
preocuparme de las pastillas». Pero, igual el Ultimo tiempo yo creo que es mas que nada
eso, volver a recordarme el VIH no mas” (Simén).

Constatamos que en un principio la medicalizacion conlleva un trabajo activo de
establecimiento de una rutina en torno al tratamiento, adquiriendo férmulas de recordatorio
(alarma/pastillero/calendario), que evidencia y organiza-ordena el consumo. Recordar en la
cotidianidad por medio del consumo farmacoldgico que se vive con VIH, es un proceso
vivido de forma intensa, que disminuye su densidad a lo largo del tiempo y a medida que el
joven se adhiere al mismo, volviéndose rutinario. Su peso se va borrando, pasando a ser
una preocupacion mas en la vida de los sujetos, mucho mas practica que emotiva, mecanica
gue reflexiva, y en caso de que se esté comenzando este recorrido, existe una expectacion
a que prontamente el hecho de tragar una pastilla no signifique mas que dicha accion. Sin
embargo, no en todas las experiencias se posiciona como un momento de memoria,
reflexion o emocionalidad:

“Todos los dias cuando me tomo la pastilla es mi momento para decir «verdad, mi
pastilla», pero son como tres minutos, el resto del dia no ando pensando en eso. Suena
la alarma y digo «me tengo que parar, ir a buscar la pastilla, aglita, comerme alguna
cosa si no he comido en mucho rato», preparar el ritual de tomarse la pastilla. (...) Porque
igual lo encuentro entretenido, es como hacerme una oracion, no es una oracion, pero
€S Como Si uno orara, voy, me paro, tomo la pastilla, es el rito que me va a mantener
indetectable, ya, «kamén» [gesto de llevar la pastilla a la boca]” (Lucas).

E

uso de la metafora de lo ritual para describir su rutina, también lo utiliza Sebastian:

“Sigue siendo como un ritual tomarme las pastillas, pero antes cuando lo hacia pensaba
en esas cosas [negativas, revivir el trauma] y ahora es como tomarme las pastillas y
seria. Cuando pienso en mi mismo, sobre la enfermedad, es como algo con lo que vivo
y no le doy mas peso” (Sebastian).

La rutina diaria establecida en torno al rito del tratamiento es significada en funcién de
mantener un estado de salud 6ptimo, a pesar de los sentimientos negativos que pueda
acarrear. No obstante, este vinculo puede ser interpretado como limitante en ciertos
aspectos: Tomas relata una ocasién particular, al comprar su medicamento los datos de la
Isapre no estaban coordinados con la farmacia, y debia costear el monto real sin descuento:

“Fue penca, pensaba «no pude comprar mis pastillas, hoy dia no voy a poder tomar mis
pastillas, no porque se me olvidd, sino porque no las tengo, no pude acceder a ellas» y
de nuevo como asumir... a veces me da esa huea, me doy cuenta que estoy amarrado
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a algo, esa sensacion de amarrarme ni cagando se fue, sigue estando, porque lo sigo
necesitando o cago yo. Me cuestiono o pongo en duda ese limite que puse al principio
de que «esta huea no me va a afectar, no define quien soy ni nada», porque en el fondo
me condiciona a algo y me deprime eso” (Tomas).

La idea de limitante es interpretada como dependencia y también surge ante otras
situaciones, por ejemplo cuando se piensa en viajar (por un periodo largo o corto de tiempo,
como en distancias amplias o cercanas), donde la experiencia de Simon es ilustrativa: su
atencion meédica y estudios estan en Valparaiso pero su familia en la Regién de Los Rios:

“Empezando con el tratamiento, sentia que me limitaba al querer hacer un viaje y que
justo me topen los controles, o querer volver a mi casa y estar mas de un mes, esas
cosas no las puedo hacer porgue tengo que estar todos los meses yendo al hospital. Al
principio lo encontraba como algo malo, seria ideal que uno pudiera retirar las pastillas
en todas las ciudades de Chile, seria fantastico, pero no se puede” (Simon).

También esta nocién se hace presente en los jovenes al pensar en el futuro o al encontrarse
frente a situaciones extraordinarias como el “estallido social” del pais en octubre del 2019
o0 el contexto de pandemia COVID-19, despertando incertidumbre sobre el acceso al TAR
al hacer patente la dependencia al mismo. El sentimiento de dependencia que despierta,
se correlaciona con el marco de manejo del VIH desde la institucionalidad, el sistema de
salud chileno impone mas obstaculos-barreras haciendo que la experiencia de los usuarios
sea aun mas subordinante y limitante. Esto evidenciado en que incluso se restringe la
libertad de transito en el territorio nacional, al entregar una dotacién mensual y en un centro
de salud especifico, y en caso de desear acceder al TAR para mas tiempo gue un mes, se
debe realizar gran tramitacion burocratica. A lo que se suma, tener que asistir a retirar el
TAR a recintos hospitalarios a pesar del contexto de pandemia COVID-19, que expone a
riesgo de contagio. Estos aspectos no son azarosos, se deben a la propuesta institucional
del sistema médico chileno, desde ella surgen limitantes estructurales, que no van
orientadas hacia una mejor experiencia de la condicion médica. La flexibilidad, empatia y
comprension se encuentran borradas por el aparato burocratico de poder.

1.3 Significados de la indetectabilidad.

“La indetectabilidad seria como ganar la primera batalla, me sentiria... mas feliz, es un nuevo
comienzo también” (Simoén).

La indetectabilidad es expresada por el sistema de salud como finalidad del tratamiento,
sosteniendo esta imagen por medio de la retdrica en la consulta médica, construyendo (...)
un esquema en el que se insertaban los distintos eventos otorgando sentido y
direccionalidad al tratamiento” (Margulies, 2006, p. 24), condiciéndose con que la
indetectabilidad sea visualizada de la siguiente forma por los jovenes:

“Creo que la indetectabilidad es el momento que uno mas espera cuando empieza el
tratamiento, porque a la larga ese es el fin de la terapia: llevarte a niveles indetectables
cosa de que el virus no se siga replicando en tu cuerpo” (Nicolas).
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“Soy un poco competitivo, me puse la meta de lograr la indetectabilidad lo mas rapido
posible, mi meta fue «quiero ser indetectable para el primer control», entonces trataba
de tomarme la pastilla todos los dias a la misma hora” (Matias).

“Es la primera batalla ganada, también pienso que es una especie de premio al estar
combatiendo [el virus] y ser constante, es como cuando uno logra una meta” (Simon).

La indetectabilidad es significada como finalidad, frente a la que existen diferentes grados
de expectacién y es asociada con analogias: estar indetectable representa haber ganado
una batalla, llegar a una meta, ser responsable, entre otras ideas.

“Te ayuda a sentirte... la palabra no es sano, pero en lo personal para mi fue inesperado.
En ese punto entendi, primero que estaba siendo responsable, porque al principio pensé
en no tomar la medicacién porque estaba mal animicamente, y por otro lado, me ayudo6
a naturalizarlo porque ya no sentia que habia un virus en mi sangre o en mi cuerpo, de
alguna forma se fue o lo sellaste” (Alejandro).

“Cuando lo logré fue bacan, senti que habia llegado a una meta que me habia costado
harto, me costé un afio o un poco mas llegar a indetectable, y represent6 una calma, una
tranquilidad, es rico saber que todo el trabajo que hay hecho esti4 dando frutos, que lo
estay haciendo bien, uno se siente mas seguro” (Nicolas).

“La indetectabilidad es como si, entre comillas, uno ya estuviera sano, uno ya hubiera
pasado a enfermedad aunque todavia tiene el virus, es como a ver... hay un rio que se
contamind, con el tiempo la cantidad de contaminante disminuye, pero siempre esta en
el rio, va a llegar un punto en que esa contaminacion va a ser tan baja que vas a poder
beber el agua del rio sin morirte, una cosa asi, eso siento cuando uno es indetectable,
el contaminante va a seguir, pero uno va a poder beber agua sin morirse” (Simén).

La idea de ganarle al virus se vincula con la gratificaciéon de que fue un trabajo realizado
por ellos mismos, en base a su constancia y responsabilidad. La indetectabilidad se significa
como recompensa al cumplir un rol activo en su salud y bienestar. También es asociada a
borrar la presencia del virus en la sangre, presentandose como metafora mas bien literal y
relevante para los entrevistados, ya que a través de su esfuerzo sellan su presencia. La
idea de sellar también se relaciona a eliminar ciertas nociones negativas con las cuales han
asociado el VIH, sentimientos de culpa, verglienza, borrar el estigma autopercibido.

“Desde que quedé indetectable no convivi mas con emociones de suciedad, vergiienza
o culpa, creo que cuando me dijeron que estaba indetectable fue cuando integré ser
seropositivo a mi vida completamente, ese fue el momento” (Guillermo).

La indetectabilidad también es significada por los jovenes como simbolo de autocuidado,
siendo una representacion de que se preocupan por su salud.

“Cuando me entere que soy indetectable yo pienso que me van a mirar de forma distinta,
aungue en verdad no sea asi, me voy a sentir mas, quizas, apreciado. El hecho de ser
indetectable quiere decir que uno se preocupa por si mismo, por ejemplo, si yo conociera
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a otra persona que tiene VIH y le da lo mismo ser indetectable, esa persona no me caeria
bien porque pensaria que es muy irresponsable con él y los demas” (Simén).

“Estar indetectable es saber que ya estoy bien, que el virus ya no esta avanzando en mi
sangre, y por ende, no voy a sufrir de enfermedad o infecciones oportunistas asociadas
al VIH. Eso a nivel personal, a nivel de relacionarme con otra persona, es saber que si
otro me pregunta yo voy a poder decir «estoy indetectable, estoy bien», eso es algo
importante para mi también” (Sebastian).

Asi, la indetectabilidad también es comprendida como un simbolo social, como una
representacion para otros/as de que existe autocuidado o preocupacion por la salud. En
términos generales, vemos que los significados en torno a la indetectabilidad desde la
medicina cobran sentido para los jévenes y son incorporados a sus vidas, incluso al punto
de no querer ser vistos como sujetos que no siguen de forma 6ptima la prescripcion médica.
No obstante lo anterior, se presenta un cuestionamiento sobre la indetectabilidad, Matias
problematiza sobre el emplazamiento de esta como meta, afirmando que corresponde a
una “cura funcional’, al evitar el desarrollo de infecciones oportunistas, mejorando la calidad
de vida y teniendo control sobre el virus:

“Al momento de lograr la indetectabilidad vuelves a ser funcional, entonces por e€so
siento que se deja de lado otro tipo de atencién médica que se pueda requerir porque en
el fondo ya lograste el objetivo. Tampoco creo que exista, no sé, mucha preocupaciéon
por generar un nuevo avance cientifico como una vacuna o algo asi porque cuando lograi
ser indetectable, volvis a ser una persona normal bajo el parametro de la sociedad. Yo
estoy en una edad en la cual el sistema te dice que tenis que ser funcional en términos
de trabajar, estudiar, ser exitoso y productivo, constantemente, sin embargo, al recibir el
diagnéstico obviamente eso te puede llevar a no cumplir esos parametros de
funcionalidad, porque podis enfermarte o porque... podis requerir del sistema, de la
hospitalizacion o algo asi” (Matias).

Margulies (2008), en base a su lectura de Parsons, afirma que “(...) la salud [es] vista como
una necesidad funcional tanto para el individuo como para la sociedad ya que la enfermedad
impedia a los individuos desempenar «roles sociales normales»” (p. 124). Desde esta
Optica, la indetectabilidad pasa a ser la reconstitucién de dicho rango de normalidad, como
plantea Foucault; la medicina regulariza, disciplina, normaliza los cuerpos apuntando a que
los individuos sean sanos, productivos, dociles y utiles para las instituciones modernas; (...)
estar sano equivale a “volver al trabajo”, ser capaz de mantenerse en el empleo, soportar
los esfuerzos fisicos y mentales del régimen de produccion y consumo: el individuo como
mero homo laborans” (Pannikar, 2014, En: Ravanal y Aurenque, 2018, p. 415). Entonces,
el objetivo de la medicina desde una perspectiva de la medicalizacién y la biopolitica, “(...)
no seria realmente el bienestar humano y la disminucién del sufrimiento, sino mas bien los
imperativos funcionales de los sistemas e instituciones centrales de la sociedad y que
requieren regular, conservar y normar la vida de individuos” (Ravanal y Aurenque, 2018, p.
416), como un reflejo del sistema social, constituyendo cierto tipo de subjetividad vy
normatividad.
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1.4 Ser persona antes que paciente.

“Tenemos algo en nuestro cuerpo, pero con lo cual podemos lidiar con las pastillas, al final no
somos enfermos, compardndome con diabéticos e hipertensos, incluso podriamos estar en
mejores condiciones de salud en general” (Simén).

Los jovenes problematizan su relacion con el sistema médico a medida que se atienden en
él, patentando que dicha relacion los relega a ser pacientes, dejando de lado aspectos de
su subjetividad y psicologia personal;

(...) la persona se presenta como huésped de la enfermedad y su experiencia se torna
una cualidad secundaria —que se afiade— a la patologia. A través de la intervencion
médica y del saber profesional, el cuerpo resulta objetivado y expropiado de la
sociabilidad y subjetividad del “paciente”, la cual es reintegrada como factor social o
psicolégico (Margulies et al., 2006, p. 288).

En vinculo con la reflexion sobre la indetectabilidad como “cura funcional”, problematizamos
sobre una atencién mas alla que en el area de infectologia que puedan recibir los jovenes
en el sistema de salud chileno. Al comenzar el espiral institucional de la seropositividad, se
cuenta con una consulta obligatoria nutricional y psicoldgica, la primera estuvo ausente de
observaciones de los entrevistados, describiéndola como una atencién nutricional como
cualquier otra, sobre la segunda nos relatan:

“Hay un problema de falta de salud mental en la atencion integral que deberian recibir
las personas con VIH, falta la atencion psicolégica. (...) Me dieron una hora y fui, la
psicéloga me dijo como «ah ya, listo» y quede como «ok...». Es una sesion que tienen
como pal «check» en los hospitales con la psicologia, te tienen que dar la huea, te dan
una hora y nunca mas” (Matias).

“El psicélogo como no es personalizado, atiende mucha gente, se entiende, pero
tampoco ayuda bastante. (...) es como para ver que no te vayai a matar y listo, o sea,
mas que eso, que sigas el tratamiento” (Simén).

Existe un claro déficit en la atencién psicologica siendo los jovenes citados, junto a
Sebastian y Lucas, los Unicos que detallan sobre este tipo de consulta, pudiéndose intuir
gue el resto no posee ningun apoyo prolongado o que simplemente fue realizado un
chequeo, como es descrito. Los casos excepcionales de quienes reciben atencion
prolongada corresponden a los de Lucas y Sebastian, el primero solicita asistencia
psicolégica tiempo después al chequeo y enfatiza en que siempre se le dio esta opcion,
pero al principio no la encontraba necesaria; el segundo detalla:

“Fue importante porque ella trabaja ahi [en el hospital] y es alguien joven, también
estudio en [nombre universidad] y a ella yo le contaba algo y me ponia ejemplos de sus
otros pacientes que viven con VIH... en el fondo me ayudé a informarme sobre vivir con
VIH y que la experiencia personal no fuera tan complicada” (Sebastian).
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La relevancia de un seguimiento médico que incluya el &rea psicolégica radica en que la
adhesion al tratamiento no solo se base en una logica de cumplimiento del mismo (cayendo
esta responsabilidad sobre joven) o que sea relacionada con un tipo de sujeto,
comportamiento o estilo de vida, sino que se enfoque en cdmo los imaginarios sociales, las
interpretaciones y significados en torno al VIH afectan en la experiencia particular de los
individuos, lo que por tanto, podria poner en cuestién el cumplimiento del tratamiento
(Margulies et al., 2006). Sin embargo, vemos necesario que la atencion psicolégica no solo
tenga como foco la adhesién, sino el bienestar del sujeto como fin Gltimo. La falta de una
perspectiva integral comprende un abordaje del VIH exclusivamente desde el cumplimiento
farmacoldgico, efectuando lo que se puede considerar como minimo para este tipo de
atenciones; mantener de los niveles de carga viral bajos, idealmente, indetectables.
Ademas con ello, reduciendo los costos de combatir el virus.

En coherencia con lo anterior, al profundizar sobre la relacion de los jévenes con el sistema
de salud, al asistir periodicamente a un hospital/clinica se establece un vinculo, existiendo
“(...) constricciones espacio-temporales que tanto la estructura organizativa de la institucion
hospitalaria como los requerimientos de los regimenes de toma de medicacion imponen
sobre la vida cotidiana de quienes se atienden por vih” (Margulies et al., 2006, p. 293).

“Las atenciones médicas duran 15 minutos, te sentai, te revisan los examenes y te dicen
«esta bien, esto esta mal, esto esta bien, esto esta mal», dependiendo sea el caso, pero
no entablas una relacion mas all4 de eso. Yo creo que eso tiene mucha relacién con el
tema de ser funcional al sistema, que si bien el hecho de ser VIH positivo no te permite...
en el fondo como que te baja una categoria de ser humano, quizas. Para el sistema al
momento de estar indetectable como que volvis a ser funcional, es como «ah ya, esta
listo, puede seguir adelante», entonces ese tipo de cosas me complica un poco” (Matias).

La experiencia de Sebastian y Guillermo, permiten establecer un paralelo comparativo
sobre la relacién con el sistema de salud. Ambas divergen de forma significativa, pero uno
y otro llegan a la misma conclusion, la necesidad de un trato mas amable y personal.

“Me gustaria que fuera mas amigable de repente, entiendo que los doctores tienen un
rollo de la ética y la vola, pero igual eris primero una persona y después un paciente con
cadigo. En lo personal los doctores y la gente que trabaja en el hospital siempre me han
tratado muy de forma individual, mirandome a mi, con mi hombre, con mucho respeto,
pero me imagino que no siempre es el caso” (Guillermo).

“Me acuerdo que me atendié una doctora muy joven en el primer control del VIH. (...) me
parece muy importante que la actitud de los médicos sea de tranquilizar al usuario, en
particular esa vez la doctora si fue muy atenta, pero después, como siempre me tocan
médicos distintos, me tocod una doctora que fue muy fria, entonces no me senti muy
comodo. Los profesionales de la salud podrian hacerte sentir mejor, pero no todos lo
hacen, ser mas empaticos, haciéndote saber que las cosas van a estar bien” (Sebastian).
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Un factor significativo es una atencion constante con el mismo médico/a infectélogo/a,
pudiendo establecer una relacion a través del tiempo, lo que se traduce en una mayor
cercania o comodidad para el joven.

“Tengo un doctor de cabecera, siempre hay una hora reservada para mi con él, entonces
igual es bacéan porque realmente hay una relacién de doctor-paciente, te conoce. He
tenido suerte también, me imagino que en otros casos tal vez es una relacién mas estéril,
el doctor me pregunta «¢,como hay estado?, ¢,como te hay sentido?», eso siento que es
sUper importante, tal vez ni siquiera le interesa, pero que en el momento yo pueda decir
«¢le puedo hablar de mis sentimientos a este doctor?» es bacan. Tampoco es una
terapia psicoldgica, pero «buena, no si he estado bien, me he sentido bien», cosas asi
me hacen sentirme menos numero y mas persona” (Guillermo).

Existen diferentes relaciones con el personal médico, también con la idea de asistir al
hospital, la que puede presentarse como problematica o incOmoda en algunos casos:

“Tengo que pasar primero por el hospital pa llegar a la fundacion, (...) y después que
salgo de la fundacion espero que nadie se entere que estuve ahi, no es algo que esté
pensando, me doy cuenta después, que estoy como evadiendo, camino rapido por
ejemplo, pero es super inconsciente” (Sebastian).

“Al principio me incomodaba mucho ir, encontraba «heavy» tener que atenderse en un
hospital. Igual tengo suerte porgue conozco una persona que trabaja donde me atiendo,
eso hace que sea mas amigable mi relacién con el hospital, porque trato de pensar
«tengo que ir al hospital, pero voy a ver al [nombre], lo voy a saludar». Somos amigos,
lo conozco hace caleta de afios, entonces puedo establecer una relacion distinta, pero
es super personal, no es una generalidad, yo sé que hay un montén de personas que su
relacion con el hospital es de esconderse, de evitar, que ojala nadie te vea” (Matias).

Vemos la necesidad de familiarizarse con el espacio fisico-temporal que significa el hospital
y las personas que transitan en él, que sea mas amigable para el sujeto. Esto en relacion
directa con ser tratado como persona antes que paciente, no como un nimero mas en el
sistema o un caso clinico; “(...) la medicina moderna no se ocupa del [ser humano], sino del
cuerpo enfermo; ella trata a “la maquina humana”, pero no al hijo o al amigo, es decir, al
[ser humano] en su singularidad” (Le Breton, 1994, p. 199). No obstante, los jovenes afirman
y reflexionan que esto es un problema del sistema de salud; donde la gran cantidad de
atenciones diarias y su breve duracion de quince minutos son aspectos fundamentales:

“Yo siento que el problema con la gente de salud es que te analizan como caso clinico y
no como persona, entonces les falta la parte humana, igual lo entiendo un poco en el
sentido de que es su trabajo y todos los dias atienden a pacientes nuevos y es una
cuestion super rutinaria, entonces siento que se les olvida un poco que somos humanos
y que, puta, recibir el diagndstico de VIH igual es un «shock» super fuerte porque no es
como que te digan que tenis hipertension” (Matias).

“La atencion es super rapida, revisa tus examenes, tus niameros, te los muestra, hace tu
receta pa los préximos meses, te da la orden y chao, no estay ahi ni diez minutos, es
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muy corta, pero en ese momento esté, te mire, te pregunte cosas mientras escribe, eso
para mi es importante, que no sea tu ahi sentado como en nada. Creo que también es
porque es un hospital chico... por eso te digo Cata, creo que he tenido mucha suerte,
dentro de todo, hasta en esos detalles de tener siempre el mismo doctor” (Guillermo).

La relaciébn médico-paciente es reflejo de los determinantes sociales, corresponde una
interaccion de poder, dominacion y conflicto, donde “(...) reducir cada vez mas el tiempo de
consulta, en particular el tiempo dedicado a escuchar al paciente, se contradice con la
representacion continuamente redescubierta, de la importancia curativa o reparativa de la
palabra” (Menéndez y Di Pardo, 1996. En: Margulies, 2008, p. 118). Ademas:

La fragmentacion entre el cuerpo y el ser se ha institucionalizado en el tratamiento
médico de la infeccidn. Por lo general la medicina despersonaliza el VIH/SIDA separando
al virus de quien lo siente; es decir, es indiferente al ser humano que afecta (Bustamante,
2011, p. 88).

Segun Bustamante (2011) esto conduce a que el sujeto se entregue de forma pasiva al
sistema médico, se convierta en paciente y espere que su tratamiento haga efecto, un
involucramiento por sanar o la colaboraciéon activa no se consideran como aspectos
esenciales; “Tal es el obstaculo de una medicina que no es la del sujeto que recurre a un
saber del cuerpo sino la medicina que lo hace un objeto” (p. 89). Margulies (2008)3* enfatiza
gue la implementacion del TAR conlleva la adecuacion a las condiciones de cada paciente
para lograr la adhesion al mismo, por ello la necesidad de que los médicos conozcan al
paciente, sus vivencias y practicas, donde el tiempo de consulta es un valor relevante, en
vista de “(...) que la “falta” de tiempo en la consulta constituye un rasgo estructural de la
accion clinica en particular en las organizaciones corporativas de atencion” (p. 12).

Lo anterior, en relacion con la medicalizacion imperante, como extension de la légica
neoliberal, donde la medicina busca su expansion creciente, en vez de satisfacer las
necesidades humanas, maximizando los valores de cambio y no los de uso (Ravanal y
Aurenque, 2018), se termina por traducir en una atencién despersonalizada, con menor
tiempo a disposicidn, en consecuencia a un mayor numero de consultas que debe cumplir
el equipo médico. De igual forma, esto se hace presente en la industria farmacéutica, que
obtiene beneficio de que los sujetos tengan que seguir costosos tratamientos por el resto
de sus vidas, los cuales son en gran medida financiados por el Estado, sosteniendo su
demanda en la obligacién que tienen las personas con VIH de seguir la prescripcidon médica
gue los encadena.

De aqui que la estadistica y la medicion de eficacia sean la medida de la buena gestion
hospitalaria y de la salud publica en general. La pérdida de lo cualitativo y subjetivo (las
experiencias de los enfermos, por ejemplo) y de las contribuciones “informales” o “no
institucionales” a la salud comprende otra faceta cuestionable de la praxis médica
(Ravanal y Aurenque, 2018, p. 417).

34 Reflexiones de la autora al realizar un estudio sobre la atencién médica del VIH basado en entrevistas a
médicos infectélogos en Buenos Aires, Argentina.
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Frente a una medicina expansiva, cada vez mas presente en la vida de los sujetos, que los
aborda bajo las ldgicas de utilidad y produccion del mercado; “Lo paradéjico consiste, pues,
en que hemos logrado tener mas medicina, pero cada vez menos estar bien” (Ravanal y
Aurenque, 2018, p. 426). Ya que se establece en el marco de una disciplina que , “(...) forma
parte de un sistema histérico; que no es ciencia pura, y que forma parte de un sistema
economico y de un sistema de poder” (Foucault, 1999, p. 361). Que el sistema de salud
aborde de forma integral al joven conlleva un reconocimiento de la persona mas alla de lo
bioldgico, dar relevancia en la atencién del sujeto en el orden social, cultural y emocional.
Esto es efectuado actualmente relegando estas areas a la asistencia social o psicoldgica,
enfocado a un trabajo multidisciplinario (Margulies, 2008), que como hemos visto, en la
préactica no se realiza o perdura en el tiempo.

En este marco fundado en categorias provenientes de la biologia, el padecimiento, la
subjetividad, las condiciones y los modos de vida de los afectados remiten a procesos
independientes (...) Pese al consenso en torno de la necesidad de un “abordaje integral”,
éste se resuelve como propuesta de trabajo con otras disciplinas concebidas como
“partes”, y asi la intervencién sobre la enfermedad considerada en su dimension
bioldgica viene “primero” para “luego” afadir los procesos sociales y del orden de la
subjetividad (de los pacientes) (Margulies, 2008. p. 123).

De manera que; “La medicina descuida estructuralmente la dimension humana, su progreso
personal, su contexto familiar o relacional, su angustia, y considera esencialmente el
«mecanismo corporal» que aparece en el examen del médico o en las técnicas de la
imagen” (Le Breton, 1994, p. 200). Los jévenes al abogar por mayor cercania/amabilidad
en la atencion médica, mas alla de si ellos reciban este tipo de trato, sostienen una postura
critica del funcionamiento del sistema de salud y sus implicancias:

“La OMS dice que no es una enfermedad, sino una infeccioén, pero aun asi te tratan como
un enfermo porque igual tenis que ir al hospital, igual tenis que tener atencién médica,
(...) como usuario del sistema me siento muy... como paciente, en esa relacion, tengo
qgue ir al hospital a buscar las pastillas, tengo que estar constantemente tomando
medicamentos, entonces es como una amenaza constante que me dice «si no lo haces,
te vas a enfermar, no eres enfermo, pero si no te tomas las pastillas, si no vas al medico,
te vay a enfermar y si vay a ser enfermo», es como un riesgo de acuerdo a lo que existe.
El hecho de estar en tratamiento tiene relacidon con eso, es el momento en que podis
encontrar ciertas cosas que te dicen «tu estay enfermo»” (Matias).

Pasar a ser paciente, que significa “aquel que padece”, conlleva ser tratado como enfermo
por el sistema de salud, sin que los jovenes lo estén. Esto es instaurado en la consulta
médica a través de la reafirmacion de la identidad individual del sujeto con la idea de ser
paciente (Margulies et al., 2006).

El [VIH/]sida, que hace que las personas sean consideradas enfermas antes de estarlo;
(...) para muchos significa una muerte social anterior a la muerte fisica. El [VIH/]sida
rehabilita una suerte de experiencia premoderna de la enfermedad, como la describe
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Donne en sus Devotions: «todo lo que perturba una facultad y su funcién es una
enfermedad» (Sontag, 2003, p. 64).

Ser “paciente sano” corresponde a una persona en riesgo de perder su sanidad a menos
gue continte el tratamiento médico, por ello se encuentra potencialmente enferma
(Aurenque, 2017). En vista que; “Aunque el cuerpo esté infectado del VIH, a veces el ser
humano puede no estar aquejado, el ser y su cuerpo son considerados espacios Yy
naturalezas diferentes” (Bustamante, 2011, p. 84). Se produce una fragmentacion de la
imagen del sujeto con el cuerpo, en vinculo con que el sistema médico no cuente con un
enfoque integral, sin un punto de vista complejo de la experiencia corporal y particular-
subjetiva de la vivencia del VIH (Pera, 2003). Sobre lo cual es un aspecto central que el VIH
como infeccién, una vez en tratamiento, no manifieste efectos en el cuerpo mas que los que
pueden ser provocados por el mismo tratamiento, entonces:

(...) la experiencia y el conjunto de las determinaciones que operan en la vida se
constituyen como externas a su condicién como “paciente” (en ocasiones también la
enfermedad parece serlo). Asi, el modo predominante de construccién del paciente que
emana de esta hermenéutica médica intelectualista e individualista, hace prevalecer una
vision de las creencias como proposiciones racionales “en la mentes (o cerebros) de
individuos y sujetas al control de la voluntad” y de los comportamientos como fruto de
elecciones adaptativas (Kirmayer, 1988), en una representacion esencializadora y al
mismo tiempo moralizadora de los sujetos (Margulies, 2008, p. 137).

En vinculo a lo anterior, la atmdsfera de privacidad que ronda en el sistema médico al VIH,
la tendencia a ocultarlo desde la institucionalidad, que si bien nace en respuesta al estigma
social, conduce directamente a sentirse nimero antes que persona, incluso, el registro
médico del sujeto se presenta como un cddigo en lugar que a su nombre.

“Algo que me ha ayudado a naturalizarlo es luchar con las concepciones actuales de lo
establecido del VIH, porque entendi que hay que respetar los procesos ajenos, como
cuando alguien quiera salir del closet, de la misma forma que exista esta «full» privacidad
con el VIH, que yo soy un niumero basicamente, con el tema de las iniciales y el rut, que
de alguna forma restringen la posible educacién o masificacién del tema. Creo que
también te dije esta analogia media extrafia del cancer con el VIH, que a pesar de ser
distintos, todo el mundo sabe que te puede dar cancer por la razén que sea, es algo que
se sabe... por eso creo que ocultar algo tampoco ayuda, te obligan a encerrarte. El hecho
de que no podai ir al doctor y decir «hola, tengo VIH» y sea normal, porque hasta el
mismo sistema de salud te cierra a ser un nimero. Que existan otras palabras para decir
VIH, pero ¢ para qué?, si es lo que es. Es una cuestién de apropiacién del tema, que la
sociedad actual no ayuda, por eso te vas cerrando y te vas cerrando” (Alejandro).

Desde la toma del examen, el VIH es manejado desde la institucionalidad de forma distinta
a otras ITS, requiriendo la firma de un documento de confidencialidad, una orientacion por
un profesional, y la desvinculacién de la informacién al nombre del sujeto. Ahi es interesante
cuestionar qué tanto este trato diferencial ayuda a que se frene el estigma existente sobre
el virus, como invita Alejandro.
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Finalmente, evidenciamos que el sistema de salud comprende el VIH desde una concepcién
médica de enfermedad aplicando una visién estratigrafica de la misma, a la que al nivel
bioldgico se le afiade separadamente lo social, cultural y psicolégico. “Tales dimensiones
remiten asi a procesos independientes, estableciéndose la separacion enfermedad-sujeto
afectado como dos niveles ontolégicamente diferenciados, en una vision atomista que
opera narrativamente la descomposiciéon de la integridad y la concrecién de la enfermedad
en la vida” (Margulies, 2008, p. 139).

La condicién de VIH+ ha sido institucionalizada desde el Estado de una manera
fragmentada; se centra en el cuerpo y no en el ser; establece que el cuerpo tiene una
anormalidad considerada negativa. Y este cuerpo ‘anormal se convierte en un
contenedor de la infeccion que debe ser tratado en las instituciones hospitalarias del
Estado. (Foucault, 2000) El tratamiento del VIH/SIDA se centra en el cuerpo; sin
embargo llegan a afectar al ser humano. Se padecen los signos y sintomas de la
infeccion del VIH en el cuerpo, pero ‘el enfermo’ también padece el VIH/SIDA en otro
plano: en su vida, en su cotidianidad (Bustamante, 2011, p. 83).

Esta fragmentacion afecta la experiencia subjetiva de la enfermedad, la narracion
construida dialégicamente en la relacion médico-paciente, diluyendo el limite entre estar
sano y estar enfermo, donde ademas, el riesgo es siempre presentado como posible
(Ravanal y Aurenque, 2018). El joven que pasa a ser paciente por una infeccién cronica, es
confundido por enfermo, el relato médico junto con los imaginarios sociales instauran esta
nocion al punto que el sujeto se considera a si mismo una persona mas fragil. El régimen
de medicalizacién se presenta como externo al individuo, con déficit de una perspectiva
integral, cuando es en la cotidianidad donde nuestros interlocutores deben enfrentarse a la
toma de decisiones y generar estrategias sobre el VIH, puesto que la condicion de salud,
repercute en la carnalidad de sus experiencias.

2. La dimension sexo-afectiva.

La vida sexo-afectiva se vuelve un area de particular incertidumbre para los jévenes, ya que
a través de la via sexual adquieren VIH, a esto se le suma ademas que ellos pasan a ser
potenciales sujetos de transmision del virus. Por tanto se enfrentan a una singular disyuntiva
sobre cdmo serd en adelante su relacion con los/as otros/as en este aspecto, entendiendo
gue el VIH influye en la manera de vincularse, a la vez de, abordar y experimentar lo sexo-
afectivo (Martin, 2010). En este marco es relevante considerar que los imaginarios sociales
sitian al sujeto con VIH como aquel que ha llegado a vivir con el virus mediante una
sexualidad desbordada, lo que se complementa, paraddjicamente, con nociones de que el
sexo es tabd, un ambito incluso prohibido para quienes tienen VIH. Esto en directa relacion
al estigma social y también a ser entendidos por la sociedad como “enfermos”, donde; (...)
la representacion del sujeto enfermo [es] un cuerpo que sélo deja traducir su pulsion de
muerte y queda asi reducido a su condicion de resto” (Martin, 2010 p. 545), sustraido de
placeres. A través de sus experiencias los jovenes deben enfrentar este tipo de ideas, no
solo desde una sociedad que las impone, sino también porque ellos mismos pueden
pensarlas sobre si, siendo derribadas a medida que se vuelven a vincular sexo-
afectivamente.
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2.1 Abstinencia inicial: ¢A quién podria gustarle ahora?
“Si me costaba que me quisieran antes, imaginate con SIDA, esa era mi idea” (Guillermo).

Luego de ser diagnosticados una de las primeras cuestiones que surge en relacion a lo
sexo-afectivo es el pensamiento de que no se podran volver a formar estos vinculos, de
manera que al pensarse a si como sujetos con VIH, dejan estas relaciones de entenderse
en el marco de posibilidad. Esto ocurre en base al desconocimiento inicial de los
entrevistados sobre las condiciones de vida con el virus, junto a la proyeccion de los
imaginarios sociales imperantes hacia si mismos, derivando en una autoestigmatizacion.
En vista que, las cargas valorativas y de significado, recordemos, no solo son impuestas
desde afuera, también son percibidas internamente (Goffman, 2006; Ledén, 2011).

“Pensé al toque «nunca voy a pololear de nuevo», jque estlpido!, porque obviamente
yo jamas hubiera pololeado con alguien con VIH, porque que desconocido, que paja,
gue raro, entonces lo pensaba para mi mismo. «¢Quién va a querer culiar conmigo?»,
pensaba, «¢a quién podria gustarle ahora?», me sentia «no lovable»” (Guillermo).

“En el principio estaba preocupado porque una parte de mi sentia que no iba a ser lo
mismo, que me iba a costar, que nadie se me iba a querer acercar, de hecho en su
momento igual me negué mucho a tener relaciones sexuales, de repente se daba la
instancia, pero yo no queria y no les comentaba ni nada solo «no, no quiero», estuve
igual un tiempo sin actividad sexual por lo mismo” (Nicolas).

“El ambito sexual es una primera barrera, hartas personas no quieren estar con gente
positiva. La verdad es que si, fue tema porque pensé que nunca mas iba a poder tener
una relacién sexual, todavia no sabia lo de ser indetectable” (Simdn).

Los jovenes pasan a entenderse a si mismos como no deseables, proyectando sus propias
nociones sobre el VIH al pensamiento que podrian tener otros/as sobre ellos. Esta
problematizacién va mas alla del tema de atraccion, estando también vinculada a la posible
adquisicion de otras ITS y un cuestionamiento de la sexualidad en si misma.

“Dije «de aqui voy a ser cura» [risas], «no pienso volver a tirar nunca mas con nadie»,
porque ademas un miedo que tenia era transmitir el virus a otra persona, y lo segundo
gue me pasaba era que bueno, me hice todos los examenes, no tenia ninguna otra ITS,
pero tenia miedo de adquirir una segunda ITS. Fueron esas dos cosas, en el fondo es el
autoestigma de «no quiero tener sexo nunca mas en la vida». Sentia que era un poco
de autocuidado, también de estigma y ademas me fui stper en la vola nihilista de «¢,qué
es el sexo?, ¢realmente lo necesito?»” (Matias).

“Lo que yo pensaba, es que por hacer algo mal, por tener una conducta irresponsable le
hice dafio a alguien, a mi mismo por toda la vida, y lo sexual fue la causa por lo que
llegue a tener VIH, entonces debia restringirme. En realidad solamente pensar en eso
me hacia sentir mal, es como revivir el trauma cada vez que llego a ese punto con
alguien, es como eso, eso es lo que imagino” (Sebastian).
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Esta problematizacion de la sexualidad, conduce a que los jovenes vivan un momento de
abstinencia inicial®®, teniendo una duracién desde dos meses hasta un afio y medio
dependiendo de la experiencia de cada uno, y en algunos casos, se encuentra vinculado al
periodo en que sus niveles de carga viral no son indetectables. La abstinencia no solo surge
desde un cuestionamiento o decision personal, sino que también se manifiesta en lo fisico
como falta de libido, el deseo de ellos hacia otros/as se borra;

“No sentia deseo, cero, ni siquiera de dar un beso, en ese tiempo encontraba a toda la
gente como gris. Fue cuatico volver a conectarme con mi deseo” (Guillermo).

“Estuve saliendo con un chiquillo, él sabia que yo tenia VIH, no tenia ningln atado con
el tema, pero igual yo no queria, no se me daba, tenia el libido super bajo, no me daban
ganas de tirar, fue una predisposicion a no querer tener sexo entonces no me calentaba,
no, nada” (Matias).

La pérdida de deseo sexual es explicada por Villar (2012), quien sostiene que puede tener
un impacto significativo en el autoestima y la calidad de vida:

Los problemas sexuales son habituales en épocas de estrés, por ejemplo, cuando una
persona recibe el diagnéstico de VIH. Ello puede dar inicio a un periodo de choque
emaocional, preocupaciones y escepticismo, en el que el apetito y la capacidad sexual se
ven afectados negativamente. Ademas, la preocupacion por la posibilidad de infectar a
las parejas sexuales puede condicionar la vida sexual y la intimidad de hombres y
mujeres. De igual modo, cuando se asocia de manera negativa el VIH (una infeccién
potencialmente peligrosa para la vida) con el sexo pueden producirse problemas
sexuales (p. 19).

En el marco de la cronicidad se ha analizado su influencia indirecta en la sexualidad “(...) a
través de la modificacion de los patrones de interaccion, de la autoimagen, del sentido de
autonomia, y de la produccién de manifestaciones fisicas como la fatiga, la astenia y el
dolor” (Ledén, 2011, p. 494). Sin embargo:

(...) es posible asistir a un proceso de deserotizacién o desexualizacion a partir de la
enfermedad que parece estar relacionado mas con las formas en que se construye la
sexualidad y la enfermedad, con falta de informacion y creencias errbneas y menos con
los procesos especificos de salud (Leddn, 2011, p. 496).

En la particularidad del VIH, el periodo de abstinencia también puede presentarse como
una recomendacion médica, con el fin de evitar la transmisién del virus, considerando que
Indetectable=Intransmisible, por ello la decision de no tener sexualidad con otros/as se
encuentra mediada por la idea de “al menos hasta ser indetectable”.

“Al principio sentia que me habian hecho tanto dafio que me daba pena hacerle dafio a
otra persona, entonces estaba super preocupado en no contagiar. Aparte estaba todo

35 Solo Tomas vive este periodo por recomendacion médica (para evitar la transmisién del virus) y no es una
decision Unicamente guiada por un cuestionamiento personal.

104



esto de lo epidémico, sentia «es mi responsabilidad no contagiar», por eso lograr el
indetectable era tan importante para mi. Cuando logré el indetectable, lo comencé a
reintegrar, pude reconectarme con mi sexualidad. También asumi que el condén tenia
que ser parte de mi vida para siempre, eso no estaba en discusion” (Guillermo).

“Yo me contagié y quizas esa persona recién se estaba tomando su terapia y pucha no
gueria gue le pasara eso mismo a alguien mas, en ese momento, deliberadamente decidi
parar. Hice un periodo de abstinencia como de dos, tres meses, en que decia «pucha,
no, no, hasta que esté indetectable»” (Lucas).

“Me siento culpable porque pudiera afectar a alguien, transmitirle, y a la vez pienso que
no deberia ser asi porque me estaria poniendo a mi después de la otra persona, si llego
a ser indetectable no deberia sentir culpa, ¢,por qué me tendria que preocupar tanto por
eso?, al final si la otra persona esta bien... me da temor hacer que alguien pase por lo
que yo pasé, por nada del mundo quisiera transmitir esto” (Simon).

La indetectabilidad se sitia como hito que entrega mayor seguridad frente a la sexualidad,
especificamente, sobre no transmitir el virus, en vista que esta preocupacién podria
condicionar la vida sexual (Villar, 2012), a tal forma que el miedo a transmitir motiva el
distanciamiento fisico y restringe la intimidad sexual (Freitas y Furegatto, 2000). Asimismo,
esta abstinencia puede estar mediada por sentimientos de culpabilidad, fundamentalmente
en relacion a que la adquisicion del virus haya sido a través de la via sexual.

“No me siento con total libertad porgue no soy indetectable, prefiero abstenerme. Me
pongo en malos escenarios como que se rompa el conddn, no sé, por lo mismo, me
genera cierto temor. Me gustaria poder disfrutarlo como se debe, sin culpa porque en
verdad todo este tiempo he vivido con mucha culpa, me gustaria deshacerme de la culpa,
pero tampoco desbordarme” (Simdn).

“Apenas sentia deseo me sentia mal, entonces el deseo que tenia no me impulsaba a
nada, y después de algun tiempo, yo creo que el afio pasado recién como a mitad de
ano dejoé de ser un problema, y yo ya estaba indetectable” (Sebastian).

Los pensamientos sobre vincularse con otra persona no solo se engloban en no transmitir
el virus o sentimientos de culpa, sino también sobre como comunicar que se vive con VIH3®
y la reaccion que esto puede provocar en los/as otros/as:

“En un principio fue «nunca mas», después con el tiempo fue como... «igual va a pasar
en algin momento», y ahi entré la segunda etapa; «y ¢al momento de tener sexo voy a
tener que decir que tengo VIH?», sentia un poco que era ponerse una coraza para evitar
tener esa conversacion, a mi me carga tener ese tipo de conversaciones entonces
preferia no tirar para evitar todo lo que conlleva” (Matias).

36 Comunicarlo, como expusimos en el segundo capitulo, es un aspecto relevante en el proceso de asimilacion,
posee su particularidad en relacion a la sexualidad al implicar que el joven comparta que vive con VIH con un/a
otro/a con quien se establecid o va a establecer un vinculo sexo-afectivo.

105



“Me costé mucho al principio imaginarme en una relacion afectiva porque no me sentia
capaz, y ademas obviamente a esa persona le tendria que comunicar que tengo VIH y
me daba miedo pensar que me podria rechazar o lo que sea” (Sebastian).

En relacion al estigma; “Al rechazar o evitar propuestas de intimidad, el individuo puede
liberarse de la consiguiente obligacion de divulgar informaciéon” (Goffman, 2006, p. 119).
Siguiendo la misma linea, surge la nocién de que solo sera posible vincularse con alguien
también seropositivo, aspecto problematizado posteriormente por los jovenes y relacionado
directamente con cuestiones de autoestima y de no aceptarse como sujeto con VIH:

“Al principio pensé que nunca mas iba a tener una pareja, después caché que si, pero
pensaba que solo podia ser positivo, y ahora entiendo que en verdad puede ser cualquier
persona, cada vez trato de desligarme mas de eso” (Simon).

“En un principio yo le daba mucho valor si alguien se me acercaba porque yo pensaba
que nadie iba a querer mantener una relacion sentimental conmigo, o que iba a tener
gue buscar a una persona también seropositiva, limitAndome a mantener una relacion
sexo-afectiva con quien viviera la misma situacién. Cuando salia con personas no
seropositivas era extrafio, sentia una especie de gratitud, «gracias por estar conmigo, a
pesar de todo». Con el tiempo me di cuenta que tenemos las mismas capacidades, la
misma situacion, podemos hacer lo mismo, yo solamente estoy viviendo con esto y me
estoy cuidando, haciéndome cargo, no tengo que mendigar amor. Ese fue un punto
importante, aceptar que no tengo porqué mendigar afecto solamente por vivir con VIH”
(Nicolas).

Estos pensamientos iniciales se transforman a medida que el joven vive con VIH y se
conoce-vincula con personas que siente interés sexo-afectivo, donde la indetectabilidad,
como hemos podido vislumbrar, tiene un rol crucial en términos de tener o no tener sexo.
Por tanto, es a través del recorrer de la propia experiencia que se logran trabajar estos
cuestionamientos sobre cdmo se piensan y establecen vinculaciones sexo-afectivas.

2.2 Retomar sexualidad: Volver a entenderse como deseable.

“Tuve que aprender a tener sexo de nuevo, de verdad aprender a tener sexo de nuevo”
(Guillermo).

La abstinencia es seguida por un proceso de redescubrimiento, donde retomar la
sexualidad puede darse de forma repentina o lenta, pero en ambos casos conlleva un
transcurso personal de volver a entenderse a si como sujeto deseable. Esto es
comprendido por Grimberg (2009) como un trabajo de reconstruccién y de reaprendizaje,
una deconstruccion de la sexualidad, acercamiento que permite que esta vuelva a tener
sentido en el marco de una realidad de seropositividad:

“Me pasé que sentia que el sexo era tan natural en mi vida y ahora era una huea
totalmente alien, tuve que volver a aprender a tener sexo, y aprender a vacilar el condon.
Era por mi, porque para mi era importante mantener una sexualidad activa, queria una
reconexion, volver a sentirme conectado conmigo y con alguien, pero me daba miedo
ensuciar a alguien, mucho miedo” (Guillermo).
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“Venia también desde la pena, porque me acuerdo que la primera vez que volvi a tirar
casualmente, casi que después de un carrete, fue como con rabia, con pena... fue con
pena, tiré con un tipo «equis» que ni siquiera sé su nombre” (Alejandro).

Evidenciamos en base a la experiencia de los jévenes que ocurren dos tipos de
acercamiento a la sexualidad: el sexo casual y la vinculacién afectiva. Sobre el primero, se
presenta de dos maneras; por un lado, sexo casual con personas cercanas, por tanto con
pleno conocimiento del estado serolégico, por otro, sexo casual con desconocidos, con
quienes no existe una vinculacion en términos de amistad/afectividad.

“Si, a veces evitaba tener sexo incluso, se pudo haber dado y tal vez queria pero no,
preferia que no, y después, creo que lo mas seguro, no me acuerdo muy bien, con la
siguiente persona que tuve relaciones era con mi amigo, que €l ya sabia, estaba
informado y ya habia tenido relaciones antes con él” (Tomas).

“Fue complejo porque no sabia como iban a reaccionar otras personas, pero igual se dio
muy nhatural, no hubo tanto atado, tanto drama, tampoco en ese tiempo tenia pareja, eran
encuentros ocasionales, no me daba tantas vueltas, fue arduo en un principio porque
habian muchos rollos entre medio y después «ya, filo»” (Nicolas).

“El proceso se fue soltando con la intimidad que yo iba teniendo con el sexo casual, el
sexo casual al final me dio este placer o privilegio de conocer gente que a pesar que
sabia 0 no sabia, yo le seguia gustando. (...) De lo que recuerdo, igual fue incémodo,
porque a punto de tirar y entre tirando yo estaba reflexionando «¢lo digo o no lo digo?»,
no disfrutando. El sexo casual se transformé en una salida para no sentirme tan
encerrado en no tener sexo, era algo mas como de catarsis” (Alejandro).

Para Alejandro el sexo casual con desconocidos le permite volver entenderse como sujeto
deseado a pesar de vivir con VIH, sin embargo, conlleva una incomodidad, la cuestién no
sélo es relevante con el deseo, sino también con sentir afecto.

“No lo recomiendo para nada, porque es como una forma de autoflagelarse también,
encontrar un poco de carifio en el sexo casual y todos sabemos que eso no va a pasar.
El sexo se transformé en una busqueda, y siempre me costé entenderlo, el sexo tenia
que ver con busqueda de carifio” (Alejandro).

Por otro lado, algunos sienten rechazo hacia el sexo casual con desconocidos:

“Mas que nada dejé... el sexo casual caleta de rato, cambié mis actitudes en temas de
meterme con cualquiera” (Tomas).

“Siento que tengo VIH por tener sexo casual, ese patron es el que no quiero repetir,
entonces ahi fue el tema de evitar tener relaciones sexuales porque si, como que igual
lo afectivo va de la mano. No sé si lo descarto al cien por ciento, pero no lo veo como
una posibilidad para mi, quizas puede que se de alguna vez pero no como un estilo de
vida como era antes” (Matias).
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Descartar la posibilidad del sexo casual se condice con que, en la experiencia de Tomas,
reinicie su sexualidad con un amigo, en el caso del Matias, con su actual pareja mas de un
afio después de su notificacion, presentdndose ademas una reflexién que relaciona el sexo
casual con desconocidos a la adquisicion del VIH, por ello se descarta. Sobre retomar la
sexualidad a través de una vinculacion afectiva, la experiencia de Guillermo es interesante,
pues la reanuda con su ex pareja quien también vive con VIH:

“La primera vez que vuelves a tener sexo con alguien después del diagndstico es super
brigida, estaba sUper nervioso, muy en mi mente; «¢estamos follando porque los dos
tenemos VIH?, ¢los dos sentimos que nadie mas nos va a querer?, ¢realmente nos
gustamos?», pensando muchas cosas, para mi fue progresivo, no superé eso de un
momento a otro. Pensaba «¢qué pasa si un mililitro de nuestros fluidos se tocan?», y
«oh, realmente estoy tirando con alguien, a mi me gusta y yo le gusto, y los dos podemos
ver mas alla si tiene VIH o no», eso fue bacan, imagino que para él igual” (Guillermo).

Volver a sentirse deseado es relevante y se condice con lo sentido por Alejandro en el sexo
casual. Por otra parte, el constante cuestionamiento antes y durante el sexo, es una de las
implicaciones de este proceso y puede ser resumido en la idea de hallarse en un estado de
intensidad mental; “(...) el hecho de ser VIH+ afecta en algunos casos en la capacidad de
abandonarse al disfrute” (Villar, 2012, p. 61).

“Como yo me enfrentaba al sexo era mas intenso en mi cabeza, mas denso, me costo
soltar el cuerpo... lidiar yo, como activo, pasivo, como todo, se retorcié6 un poco mi
postura tanto literal como fisica, sobre cual era mi impresion frente al sexo, que era
disfrutarlo o estar pensando también en el tema” (Alejandro).

Estos pensamientos, segin Loraine Ledén®’ (2011) se deben a diversas cuestiones que
aprobleman al sujeto:

(...) preocupaciones sobre la salud sexual, temores e inseguridades respecto al
desempefio sexual, sentimientos de insatisfaccion por los cambios vividos en el cuerpo,
la sexualidad y su impacto sobre la relacién de pareja, dificultades para disfrutar de
sensaciones ergticas, necesidad de vinculos eroticos diferentes, posibilidades reales de
expresarlos en la relacion, y su confrontacion con creencias y estereotipos (p. 494).

Por tanto, existe mayor nocion mental y cuestionamientos sobre el acto sexual que se esta
llevando a cabo, conduciendo a una relacion més consciente con la corporalidad,
enlazandose con que algunos jovenes le dan mayor relevancia a la vinculacién afectiva:

“Desde que supe igual me ha costado mucho relacionarme amorosamente. Me cuesta
mucho hacerme la idea que pueda llegar a tener una relacién con alguien sin que yo
sienta nada, o0 mas que nada, si es que no sienta confianza” (Sebastian).

“Pienso que al final quizas es mas importante el tema de sentir carifio, que te den carifo,
entregar carifio, esas cosas. La verdad es que antes no lo tenia como desarrollado, lo

37 Las afirmaciones de la autora son sobre las enfermedades crénicas, donde ella incluye al VIH.
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Unico que queria era satisfaccion, entrecomillas. Tampoco es como que lo descarte
completamente ahora, pero no es lo mas importante” (Simén).

El cuestionamiento en torno a la vinculacion afectiva se relaciona a sentir mayor confianza,
entendiendo el sexo mas alla de la satisfaccion fisica, desde una aproximacion maltiple del
mismo. Esto, igualmente, sobre una reflexion de las formas anteriores de relacionarse que
se solian establecer. Por otro lado, existen otras implicancias sobre la sexualidad, como por
ejemplo un rechazo o recelo hacia ciertas practicas sexuales, tales como la penetracion y
el sexo oral, ambas enfocadas al temor de transmitir el virus.

“Evitaba la penetracion, al primer milisegundo de una penetracidén sentia que me estaba
esparciendo, que la huea estaba en mi piel. (...) Eventualmente igual me sirvié porque
ahora me planteo caleta la penetracion, realmente no es necesaria, me hizo descubrir
otras cosas, pero en el momento creo que eso fue la manifestacion fisica de la huea, no
queria sentir un pene dentro de mi... me mataba esa huea” (Guillermo).

“lgual me daba miedo, yo decia «pucha, yo sé que si le hago sexo oral a alguien, no se
lo pego», pero igual estaba como reacio a recibir sexo oral por el hecho de que podia
contagiar a alguien, aunque no se podia, igual estaba en mi cabeza” (Lucas).

“Varias cosas me las replanteé o cuestioné, cuando empecé a tener relaciones sexuales
[de nuevo] todo el rato era con conddén, siempre protegido, pero uno sabe que hay otras
vias por las cuales uno no se cuida que también hay riesgo, por ejemplo el tema del sexo
oral®®, pensaba yo: «;estara bien o no?»” (Nicolas).

Estos aspectos, si bien surgen en vinculacién a otra persona, son cuestiones que los sujetos
trabajan en base a su confianza, autoestima y acceso a la informacién, a medida que se
adentran en la vivencia con VIH. Por ello, uno de los cambios fundamentales para vivir una
sexualidad 6ptima es que sea orientada hacia el autocuidado:

“Sabia que iba a tener que realizar un cambio respecto a mi autocuidado porque
obviamente yo adquiri VIH por tener relaciones sexuales desprotegidas, entonces iba a
tener que generar un cambio, decir «tengo que hacerme cargo, ya no puedo seguir
viviendo con tan poco amor propio» y también hacerme cargo de otras personas que
podian como relacionarse conmigo” (Nicolas).

“El tema me ha hecho madurar, apreciarme mas como persona, yo llego a esta situacion
porque estaba muy mal de autoestima, en cierto sentido tenia necesidades sexuales y
la Unica forma que se me ocurrio hacerlo fue a través de encuentros por Grindr y ahi fue
donde estuvo el error porgue yo nunca habia pololeado, hunca habia estado con alguien
como «bien», empecé al tiro con esto y empecé mal” (Simon).

Vemos que el cuestionamiento de la sexualidad conduce a que esta se encuentre mediada
por el amor propio, impulsado sobre una reflexion de conductas anteriores. Por otra parte,

38 Sobre el sexo oral sin preservativo: Nicolas y Lucas hacen afirmaciones contrarias sobre la transmision a
través de esta practica sexual, por ello aclaramos que las probabilidades de transmitir el virus estan, pero son
casi inexistentes (Informacién proporcionada por Fundacion Savia).
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comunicar que se vive con VIH a las parejas sexo-afectivas cobra relevancia a medida que
se van conociendo personas o teniendo encuentros sexuales, interrogandose los jovenes
sobre compartir su diagnostico con quienes se involucran.

“Me pasoé con algunas personas que me cuestioné mucho y la pasé mal porque tiramos
mas de una vez y en ninguna le conté” (Alejandro).

“lgual dentro de todo siempre lo quieres informar, al menos mi teoria era «hueon, le
tengo que decir antes de meterme porgque me gustaria que a mi me dijeran». (...) a veces
me ha pasado que me meto una vez y no se lo digo, pero ya a la segunda le cuento, no
dejo como que escale mas alla” (Tomas).

En general los entrevistados en este &mbito sienten necesario comunicar que viven con
VIH, en el caso de no hacerlo se despiertan sentimientos de culpabilidad o deseos de
realizarlo en la eventualidad, a pesar de que se encuentren indetectables®. Sin embargo,
la vision de Sebastian difiere a las anteriores:

“Después de estar indetectable ya no es problema, no siento que sea necesario contarlo,
no es obligacién moral porque la otra persona no esta en riesgo y porque tampoco, siento
gue yo, como persona con VIH, tenga un deber hacia la otra persona, si ya estoy
indetectable, no lo siento como algo importante realmente” (Sebastian).

La indetectabilidad justifica y resta peso a la necesidad, incluso moral, de compartir el
diagnostico, y en términos generales, es dotada de particularidad en relacion a lo sexo-
afectivo, interpretada como hito relevante en la vinculacion con otros/as.

“Estuve mas relajado, porque aprendi que estar indetectable es ser intrasmisible, que no
podis transmitir el virus, entonces reconozco que tuve relaciones sexuales sin proteccion
cuando ya estuve indetectable, dije «no hay riesgo y filo», se que pudo ser irresponsable,
porque la otra persona podria haber tenido otras ITS que yo podria haber adquirido, soy
consciente y me hago responsable, me relajé un poco” (Nicolas).

“Lo que uno mas desea es ser indetectable, ser intransmisible, si estoy indetectable no
voy a contagiar a nadie mas, igual he seguido usando conddn, siempre. (...) Uno puede
vivir con VIH y todo, pero mejor no hacerlo, mejor no andar repartiendo VIH por el mundo,
mejor cuidarse y cuidar al mundo en todo sentido” (Lucas).

“Fue relevante para sentir que a otra persona yo no podria hacerle dafio, porque no
puedo transmitir nada. Igual es un poquito paranoico, pero me imagino, a pesar de tener
sSexo con preservativo, se puede romper y si yo no estoy indetectable puede pasar lo
peor. Indetectable me sentia mas tranquilo” (Sebastian).

Existe mayor tranquilidad con respecto a la sexualidad estando indetectable, incluso se
puede presentar un relajo en términos del uso del preservativo, ya que la indetectabilidad
garantiza la no transmisioén. No obstante, se instaura una culpabilidad frente al no uso del

39 De los entrevistados, recordemos, solo Simén no es indetectable al momento de ser realizadas las
entrevistas, él ademas ha decido no tener relaciones sexuales hasta dicho momento.
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preservativo, en relacién a la posibilidad de contraer otras ITS, evidenciando que existe una
orientacion general o mayor consciencia de practicar una sexualidad segura, en base al
autocuidado y la preocupacién por los/as otros/as.

2.3 Vida en pareja: Sentirse querido con VIH.

“Si una persona me ama, me va a amar entero, como sea, mas alla me vaya o le vaya afectar que
tenga VIH” (Lucas).

Los jovenes establecen dos tipos de relaciones: seropositivas y serodiscordantes. En
ambos casos se presenta un involucramiento en cuanto al VIH y una contribucién
significativa para ellos, ya que establecer un vinculo de pareja ayuda a trabajar ciertos
aspectos personales en la vida de los sujetos, consigo mismos y con sus lazos
interpersonales. Sobre las relaciones seropositivas:

“El estaba en el mismo proceso que yo, pero reciente, era como verme tiempo atrés. Fue
un proceso de hacer un «<summary», de qué he hecho hasta ahora, pude poner muchas
ideas en orden. Fue super rico esa conexion inmediata, pudimos hablar sueltamente de
todo, me sentia bacan porque a pesar de que le habia contado a alguien que tengo VIH,
aun asi le gustaba. Senti como «ahora me siento pleno, el VIH no es nada en mi vida,
puedo gustarle y me puede gustar alguien, no hay problemas». Me abri con él, derribé
varias hueas que aun tenia en mi cabeza, fue bacan volver a sentime amado, querido y
deseado” (Guillermo).

El hecho que la pareja se encuentre en el mismo proceso es significativo y permite sentir
acompafamiento en la experiencia, entregando tranquilidad no solo en vinculo con lo sexo-
afectivo, también en aspectos de indole personal. Esto también se hace presente en el caso
de relaciones serodiscordantes, a pesar de que las parejas de los jovenes no compartan la
experiencia de vivir con VIH.

“Me ayudoé a sacarme la idea de culpa. La primera vez que tiramos sin conddén, lo miro y
le digo «deberiamos haber usado condén» y me dijo «¢por qué?, sacate esa culpa.
Habia culpa a pesar que no existia posibilidad de transmitir. (...) En algdn momento perdi
el amor propio, por el sexo casual y sentir la necesidad de contar 0 no a esa persona, 0
sentir que si no le decia era irresponsable. Entonces, tener una relacién con alguien que
no tiene VIH me ayudé a establecerme en un punto, naturalizarlo y decir que si a alguien
le molesta no es problema mio” (Alejandro).

Ambas experiencias exponen el valor que puede tener en términos de autoestima
vincularse en una relacién de pareja, y asi mismo, sentirse queridos con VIH. Otro aspecto
significativo, sobre las relaciones serodiscordantes que abordamos es que las parejas de
Alejandro y Matias no viven con VIH, pero poseen conocimientos sobre este.

“Antes de ir a su casa le dije «oye, tenemos que conversar un tema, yo tengo VIH» y me
dijo «si, si sé», y yo quedé como «yo estaba esperando una conversacion dramatica, no
esto» [risas]. Cuando él estaba en el colegio tenia un profe con VIH y le habia contado
al curso, entonces estaba super familiarizado con el tema, tenia amigos con VIH ademas,
él no tenia el estigma que yo si” (Matias).
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Matias y Guillermo a través de sus relaciones reconectan con la sexualidad, siendo esto
un proceso paulatino. Una dindmica particular de la vida en pareja que también se establece
lentamente en el tiempo es el abandono del uso del preservativo, teniendo en cuenta la
indetectablilidad de los jovenes al iniciar estas relaciones.

“Cuando ya alcanzé el estado indetectable, fue tema porque nadie me daba informacion
certera al respecto, ¢qué pasa en dos casos indetectables?, ¢hay realmente re
contagio?*°. La verdad es que después de eso no usamos conddén y segin mis
examenes esta todo bien, asi que creo que en realidad no pasa nada, pero igual fue
tema deshacerse del condoén, volver a no usarlo igual me trajo como pequefios como
«jUh!» [ruido de dolor o incomodidad]” (Guillermo).

Por otro lado, en el caso de las parejas serodiscordantes:

“Lo fuimos conversando progresivamente, me iba preguntando cosas, no fue todo de
una, de repente le surgian dudas y lo conversdbamos, él sabia de antes que las
probabilidades [de transmision] eran muy bajas, que si pasaba, pasaba... pero el tema
del PrEP, él un dia llegé y me dijo «oye, voy a tomar PrEP»” (Alejandro).

‘Al principio usabamos condon, pero cuando empecé a salir con él, yo ya era
indetectable, llevaba seis meses indetectable entonces, una vez dejamos de usar
conddn y de ahi en adelante seguimos no usando, y le dije «ya, pero tenis que hacerte
examenes» y lo acompanié. (...) El tema del uso del conddn, dejar de usarlo en pareja
fue de forma paulatina, no fue de un dia para otro, se fue dando en medida que
avanzabamos en la relacion y teniamos mas confianza entre nosotros” (Matias).

Cesar el uso del preservativo es premeditado, se analizan las probabilidades de transmision
y se toman decisiones informadas, tales como que la pareja comience el tratamiento PrEP
o realizarse exdmenes de otras ITS. Sobre el tratamiento PrEP, este no es necesario una
vez que el sujeto con VIH de la relacién es indetectable (tal como en los casos expuestos),
aun asi la pareja de Alejandro decide costearlo por cuenta propia. Evidenciamos ademas
gue el resguardo inicial sobre el uso, incluso en algunos casos incuestionable, del
preservativo se va diluyendo al sostener una relacion de pareja estable. Lo que se contrasta
con el caso del sexo casual, que vimos anteriormente, frente al que existen mayores
resguardos del uso del preservativo, y surgen sentimientos de culpa al no utilizarlo, a pesar
gue el joven tenga carga viral indetectable.

Ademas, notamos se establece una particular dinamica de involucramiento en torno al VIH
presente tanto en vinculos serodiscordantes como seropositivos®!, la pareja aparece como
soporte cotidiano sobre los procesos de salud-enfermedad, cumpliendo funciones de

40 E| conocimiento médico sostiene que en relaciones sexuales sin preservativo entre personas que tienen VIH
puede haber “re contagio”, ya que existen diferentes cepas del virus, sin embargo el cuestionamiento de
Guillermo refiere al caso de dos personas indetectables, recibiendo nula orientacion al respecto.

41 De las citas posteriores al parrafo, las dos primeras corresponden a parejas seropositivas, las siguientes a
serodiscordantes.
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acompanamiento, mediacién y comunicacién, ayudando a “(...) potenciar la adaptacion, el
control, el autocuidado y la calidad de vida” (Ledén, 2011, p. 496).42

“Con él hubo aparie, apafie fisico de estar en las hueas médicas, de tirarnos tallas, el
humor fue muy necesario pa nosotros para hacerlo rutinario. lgual probamos juntos,
hicimos investigacion juntos, todo lo que significa realmente tener una vida en pareja y
vivir con esta enfermedad” (Guillermo).

“Nos preocupamos asi como «oye ;te tomaste la pastilla?» o de repente «oye si queris
te acompafio al médico», él me ha acompafiado de repente a un control, nos hemos
involucrado harto en lo que significa vivir con VIH, el uno y el otro” (Nicolas).

“A veces me acompafa a hacerme los examenes, igual esta super involucrado con el
CEVVIH, (...) esta todo el tiempo preocupado de que me tome las pastillas, me pregunta
constantemente «¢0ye te tomaste las pastillas?, ;como vay?...»” (Matias).

“Hay involucramiento, «acompafiame a hacerme los examenes, si queri podis entrar
conmigo a la doctora, si tenis dudas podis conversar con ella», informarle, no sé si con
objetivo de involucrarlo, solamente se da, «esto es mio y puta estas conmigo y tengo
que hacer esto, demosle», lo involucro en mi vida mas que en el VIH” (Tomas).

Por dltimo, creemos interesante rescatar las reflexiones de los jévenes sobre si se ven a
futuro en una relacién con una persona seropositiva, que permite establecer un contraste
con la perspectiva inicial que presentaban:

“Me gustaria estar con alguien que tuviera VIH, que nos pudiéramos entender en ese
nivel, en un momento pensé «nadie mas puede entender esto, no me queda otra», ahora
lo veo como «ojala, ojala estuviera con alguien con VIH»” (Guillermo).

“Hay gente que puede saber mucho o puede querer interesarse y aprender, pero hada
€S como estar con otra persona que ha vivido lo mismo que tu, que tiene lo mismo que
tu, que tiene que someterse a las mismas rutinas de tomar pastillas todos los dias, de
tener que ir a controles médicos cada cierto tiempo” (Nicolas).

Asi vemos que se elimina la sensacion mediada por el desconocimiento y prenociones de
gue solo se va a poder establecer una relacion con alguien que también viva con el virus.
Ahora esto es considerado incluso una ventaja que puede facilitar algunas cuestiones,
borrandose la nocién estigmatizadora respecto a si mismos, y el VIH en general, en base a
la propia experiencia.

42 Afirmaciones de la autora sobre las enfermedades crénicas en general.
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Conclusiones: Hacia una apropiacion retérica del VIH.

“Espero que en el futuro la gente, ojala que no, pero si hay gente que tiene VIH, cuando sepan la
noticia no se vayan a sentir mal o no vayan a sentir que es el fin del mundo” (Sebastian).

En esta Memoria expresamos las reflexiones que surgieron a partir del acercamiento a la
experiencia del VIH de los hombres jovenes, estudiantes, de clase media y que sostienen
relaciones sexuales con hombres en Chile. Gracias al nexo que establecimos con nuestros
interlocutores, y a que desearan profundamente compartir sus vivencias, fue posible
construir las paginas compartidas. A continuacion exponemos los hallazgos mas
importantes y las principales conclusiones del estudio, para complementar y finalizar con
reflexiones de quienes fueron participes del mismo, que se encuentran en linea con las
conclusiones que arrojo este proceso investigativo.

Los resultados de la investigacion se articularon en tres capitulos que buscaron reflejar la
experiencia del VIH en su complejidad. En “Trenzado autoral: Enlazando una co-
construccion de los jévenes”, como punto de partida nos posicionarnos desde la
epistemologia feminista, que entregé la perspectiva para efectuar una propuesta
metodolégica hacia una caracterizacion de estos jovenes. Por medio del tejido combinado
de sus voces y la voz de la investigadora, representamos a las subjetividades implicadas,
con fin de dar rostro a la experiencia del VIH. Este acercamiento hizo posible acceder a
relatos a su autoria, brindando una perspectiva intima de la relacion que establecen con el
propio virus y que permitié entrever el proceso al que nos adentramos posteriormente.

En “Ser VIH positivo: Re-pensarse a si como sujeto con VIH”, exploramos de forma analitica
y reflexiva el proceso de asimilacion e identificacién que viven los jévenes en torno al
diagnéstico. Identificamos la notificacibn como un hito, un quiebre en la historia de vida que
conduce a un estado de incertidumbre y cuestionamientos, que llamamos luto simbdlico, e
implica un transito hacia lo abyecto y lo “no sano”. Por medio de su trabajo activo, los sujetos
a través de distintos mecanismos: comunicarlo al circulo cercano, informarse sobre el virus,
adherirse al tratamiento y conocer personas con VIH, culminan en una adaptacién e
incorporacion del diagnéstico. Entendiendo finalmente cémo constituyen de forma
pensante, una nueva relacion con la propia experiencia.

Por ultimo en “Vivencia corporal del VIH: Relacion del ser con su cuerpo” identificamos las
principales implicancias de la experiencia de vivir con el virus con un énfasis desde lo
corporal y sexual. Para ello abarcamos las repercusiones de la seropositividad en la salud
y el malestar, deteniéndonos en los sentires y significaciones que los jovenes establecen
sobre la medicalizaciéon de sus vidas y el sistema de salud en que se enmarcan estas.
Finalmente presentamos de modo descriptivo las incertidumbres primordiales en el ambito
de la sexualidad, que siguiendo la logica del resto de los resultados, muestran un proceso
gue va desde una abstinencia inicial, hacia el restablecimiento de la vida sexo-afectiva.

Hemos mencionado que el sistema de salud comprende al joven que vive con VIH como
enfermo, abordando el virus como un padecimiento corporal, dejando de lado la cuestion
del ser, separando al sujeto de su cuerpo, cuando en la experiencia de la vida se

114



interrelacionan. El VIH no solo se experimenta al momento de asistir al hospital, se vive dia
a dia en lo cotidiano, se incorpora, se crean mecanismos, rituales, se significa y ademas
tiene un rol paradigmatico en las relaciones de los jovenes respecto a si mismos, con su
cuerpo y los/as otros/as; “(...) la enfermedad funciona aqui no sélo como un “dato” del
contexto histérico, sino como un factor que transforma los modos de relacion con el propio
cuerpo, con el cuerpo del otro, y con los modos de vivir y de morir” (Giorgi, 2009, p. 17). Ahi
la relevancia de comprender el cuerpo en vinculo con su dimension simbdlica, evitando la
irreductibilidad de sentido y valor:

Si las fronteras del [ser humano] estan trazadas por la carne que lo compone, sustraer
o afadirle otros componentes supone el riesgo de alterar su identidad personal y
perturbar las marcas que lo conciernen a los ojos de los deméas. En una palabra, el
cuerpo es un simbolo de la sociedad, segun lo sugiere Mary Douglas, toda amenaza de
su forma afecta simbdélicamente el lazo social. Los limites del cuerpo dibujan a su escala
el orden moral y significativo del mundo. Pensar el cuerpo es otra forma de pensar el
mundo Yy el vinculo social; un trastorno introducido en la configuracion del cuerpo es un
desorden introducido en la coherencia del mundo (Le Breton, 1994, p. 209).

El cuerpo es el recordatorio fisico y cotidiano del VIH, sustento material de la experiencia
de la seropositividad, ya que la corporalidad es centro de representacién, campo de
reflexiones y significados, donde el sujeto cuestiona los imaginarios imperantes sobre el
virus, enfrentandolo con propia su fragilidad y finitud. En el marco de una sociedad que
comprende la juventud ajena a cualquier malestar, vinculada ademas a los ideales de
produccion del neoliberalismo que sostienen la base de la vida actual; el cuerpo que padece
0, en este caso, el cuerpo infectado se aleja de los ideales de salud, produccién y juventud,
es estigmatizado, relacionado a la enfermedad, sustraido de sexualidad. Ahi la relevancia
de una “(...) representacion de un cuerpo que mas alla del dolor es capaz de gozar, de
buscar el placer como un sinénimo de vida” (Martin, 2010, p. 478). Las nociones sobre un
cuerpo marcado socialmente, fragmentado, herido, conlleva a que los jévenes se relacionen
de forma diferente con este, estableciendo una serie de nuevas preocupaciones en torno al
mismo. No obstante, sabemos que gracias al tratamiento farmacoldgico se han diluido los
efectos corporales del VIH, rompiendo su vinculacién directa e inequivoca con el sindrome,
por tanto, la realidad actual de la seropositividad se enfrenta al imaginario social que la
vincula a vulnerabilidad e ideas que atentaban contra la conformacion de la normalidad de
la vida y potenciaban la presencia de la mirada opresora de los/as otros/as.

Los jévenes se adaptan a su nueva realidad, cotidiana una vez incorporada a sus vidas,
donde la relacién con el VIH se encuentra mediada por el tratamiento, por los examenes,
por asistir al hospital, por el uso del preservativo, por la comunicacion, entre otros aspectos.
Si bien hay un alejamiento por parte de ellos a la imagen estigmatizada sobre la vivencia
del VIH, se enfrentan también a otras nociones cargadas de significados, como ser
considerados/designados “enfermo crénico” o “paciente”. Por ello, la notificacion perdura
presentandose como un hito disruptivo en la historia de vida, implicando un transito hacia
un estado de intensos cuestionamientos al situarse desde una condicion médica dotada de
potente significado social y vinculada simbdlicamente, hasta el dia de hoy, de forma directa
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a la muerte. Esto Ultimo lo comprobamos en la experiencia de nuestros interlocutores donde
se establece como tema de preocupacion central. No obstante, es este mismo momento de
luto simbolico, de verse confrontados con la finitud de sus vidas, aquel que traslada a
preguntarse sobre el significado de la misma, invitando a una autoexploracion que orienta
a la construccion de diversos mecanismos hacia su bienestar, en coherencia con la forma
que cada uno requiere para hacer de su experiencia una vida mejor.

Re-pensarse a si mismo como sujeto con VIH es un trabajo activo de no solo entender el
virus de forma pensante, sino también de incorporarlo a la vida 6ptimamente, por ello la
relacion con el VIH, y sus implicancias, a través del tiempo, se mecaniza, convirtiéndose en
rutina, siendo mediada desde lo practico antes que lo emotivo. Asi, el proceso de
asimilacién va de la mano con que el sujeto comprenda en carne propia que puede vivir con
el virus. De manera que la vivencia encarnada del VIH, pone en perspectiva que “(...) el
placer y el dolor son los atributos de la carne, implican el riesgo de la muerte y lo simbolico
de lo social’ (Le Breton, 1994, p. 204). Asi; “La idea de que en el enfermo de SIDA el deseo
coexiste con la muerte no siempre es cierta. El cuerpo de un hombre joven con VIH sigue
siendo el cuerpo de un hombre joven” (Martin, 2010, p. 134). El deseo ya no coexiste con
la muerte, sin embargo, genera una conciencia o reflexion sobre la existencia, respecto al
vivir; “(...) el gozo fisico de amarse como un acto ilimitado (de vida) ante la conciencia de
la desaparicion” (Valverde, 1994. En: Martin, 2010, p. 479).

En el ambito de la sexualidad también se produce un trabajo activo de re-pensary de volver
a enfrentar como sujeto con VIH. Identificamos que existe un proceso de abstinencia inicial,
mediado por la espera de la indetectabilidad de la carga viral, en base a la ecuacion
Indetectable=Intransmisible o por la repercusiéon del diagndstico en la vida de los jévenes,
gue puede afectar el autoestima, ocurriendo incluso un proceso de autoestigmatizacion. El
VIH conlleva nuevas formas de relacionarse con el sexo y los/as otros/as, invita a un
cuestionamiento sobre como se han establecido las relaciones sexo-afectivas, por ello lo
afectivo, en algunos casos, pasa a cobrar mayor relevancia. Evidenciamos una orientacién
de los jovenes hacia una sexualidad segura, mediada por el amor propio, existiendo una
reflexion-cambio en la relacion que establecen con lo sexo-afectivo, invitando a un
acercamiento mas complejo, superando una perspectiva que podria haber estado mediada
solo desde lo carnal/corporal, entendiendo esto como una de-construccion de la sexualidad
(Grimberg, 2009).

Por otro lado, estas experiencias se sitdan en el marco de un sistema de salud que desde
la conformacion institucional, aborda al sujeto desde una perspectiva que enfatiza en lo
biomédico, con un trabajo orientado hacia la indetectabilidad de la carga viral, que
despersonifica y descarna, eludiendo una visién integral. El cuestionamiento de esta ldgica,
con fin que los usuarios sean personas antes que pacientes, muestra la necesidad de una
atencién que incorpore acompafiamiento psicoldgico y contencién/orientaciéon sobre el VIH,
complementado con una mayor cercania, vinculacion y amabilidad por parte del equipo
médico (en palabras de los entrevistados). Un trabajo desde un enfoque integral, asimismo,
debe superar una vision estratigrafica, segun Margulies (2008), abordando al sujeto no
como distintas partes o disciplinas que se suman, sino con una perspectiva integrativa de
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ellas, donde la dimension del ser es tan fundamental como lo corporal-biolégico y mantener
bajo control el virus.

La medicalizacion instalada desde légicas neoliberales, prima los valores de cambio antes
gue el bienestar de las personas, haciéndose manifiesto en limitaciones estructurales que
nacen desde la propuesta institucional: mayor tiempo de espera para acceder al TAR,
dotaciones mensuales que localizan un encadenamiento constante de vigilancia y control,
limitaciones de traslado dentro del pais, tramitaciones burocréticas, adjudicar un TAR con
mayores efectos adversos o nimero de pastillas, asistir al hospital a retirar el medicamento
en tiempos de COVID-19, etc. Condicionamientos que reproducen una experiencia del VIH
ingrata, agobiante, solitaria y cruda. En base a ello, sostenemos que la estigmatizacion es
instalada desde lo burocrético-institucional, los sujetos son percibidos en la categoria de
“vidas precarias” (Butler, 2006).

Como hemos visto, estas limitaciones estructurales son diferenciales en el caso de acceder
a una prestacion de salud privada, presentandose en un menor grado, como corroboramos
a través de la experiencia de Tomas; hay un acceso al tratamiento mas inmediato y la
brecha temporal hacia la indetectabilidad es inferior, por lo que, presumimos ,la entrega de
un TAR de mejor calidad. Esto pareciera evidenciar que la experiencia del VIH es mas
precaria dependiendo la prestacién de salud que se posea, donde la gratuidad del sistema
publico garantiza una experiencia ingrata, con mayores tiempo de espera, sin flexibilidad,
alejandose, incluso mas, de priorizar el bienestar de los sujetos. Asi como mencionamaos,
el costo termina por ser pagado en el cuerpo, sin embargo, creemos necesario que se
profundice en esto, en base a un trabajo comparativo de las vivencias en ambos tipos de
prestaciones.

Por otro lado, los actuales avances farmacolégicos han superado las
manifestaciones/malestares fisicos mas evidentes de ser portador del virus en décadas
pasadas y disimulan los efectos adversos. El malestar fisico (disease) al ser encubierto,
puede conducir a pensar que el VIH es una condicion médica que, una vez en tratamiento,
no se padece corporalmente. Sin embargo es una experiencia en el marco de la
precariedad, implica un malestar social (illness), ser tratado por la sociedad/institucionalidad
como sujeto que entra en una categoria diferencial e inferior, lo que vemos principalmente
en las limitaciones estructurales mencionadas. Un aspecto trascendental donde esto se
manifiesta es que los esfuerzos para combatir el virus se reducen a una cura funcional, que
a la larga produce efectos adversos irreversibles como el dafio hepatico. Esto en vinculo
con la disyuntiva de los entrevistados de ser persona antes que paciente o ser considerados
enfermos cuando no lo estan, constituyendo una gran paradoja, en vista que la retérica en
torno al VIH desde el sistema de salud orienta a que el sujeto sea percibido como
potencialmente enfermo.

Esta sensacién de ser un sujeto en el marco de lo anormal-abyecto es instaurada desde los
marcos sociales de la construccion del VIH, manifestandose en la propuesta institucional:
gue el examen de VIH requiera de orientacion previa, consentimiento informado, que el
nombre sea asociado a un codigo, etc. Propuesta que responde al estigma social del virus,
pero se condice con la hormalizacién/regularizacién de la diferencia que efectla la sociedad
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sobre los individuos que escapan de los estandares hegemonicos de la misma, otorgando
un significado/trato diferencial de “vidas precarias”. Al mismo tiempo que se instaura el rito
de paso del examen, como una instancia hostil y temida, simbolizando la iniciacion hacia la
nueva existencia de otredad. Los jovenes se enfrentan a las nociones cargadas
negativamente impuestas desde la sociedad (que han introyectado al ser parte del grupo
social) a partir de la propia vivencia, comprobando que estas se alejan de su experiencia,
confrontando a medida que van viviendo y entendiéndose a si como sujetos con VIH, que
si se puede llevar, después de todo, una vida normal, pero es la sociedad a través de sus
imaginarios, aquella que los sitda en el terreno de lo anormal.

En aspectos generales, desde el sistema médico chileno existe un profundo
desconocimiento/indiferencia, al momento de tratar, regular y sostener a la poblacién que
vive con VIH, y no emplaza las experiencias de los jévenes, como centro prioritario para
enfrentar una probleméatica como esta, y que sea desde un lugar que se habite el bienestar.
La aspiracion de realizar la presente Memoria nace de la “Crisis del VIH” en el pais, desde
una antropologia que genere conocimientos que respondan a contingencias sociales, en
vinculo con el medio, con utilidad para la sociedad. La disciplina como aquella que hace
posible un acercamiento a la particularidad permitid, en este caso, comprender las vivencias
en si mismas dotadas de valor informativo-analitico, que responden a cuestiones culturales-
sociales mayores. Por ello, esperamos que el conocimiento producido en base a estas
experiencias margue caminos hacia la construccion de politicas publicas que pongan
énfasis en la vivencia subjetiva de la seropositividad, mas alla de los datos que entregan
las cifras en el pais, que como sabemos, son alarmantes.

Desde la experiencia de los jévenes vemos la necesidad de un trabajo en torno a la
orientacion y apoyo institucional al recibir el diagnostico, que perdure en el tiempo. La Ley
19.779 (conocida como Ley del Sida) establece que es deber del Estado proteger los
derechos de quienes adquieren VIH, sin discriminacion alguna, por medio de la elaboracion
de politicas para dicho objetivo. EI MINSAL ha propuesto el “Plan Nacional de Prevencion
y Control del VIH/SIDA e ITS 2018-2019” (2019a), con acento focalizado en la prevencién
y diagnadstico, con fin de frenar la transmision del virus. Incorporando en sus objetivos
especificos acciones abocadas a otras areas como: “6. Promover lineas de accion
orientadas a la disminucién del estigma y discriminacion asociada al VIH/SIDA para mejorar
la calidad de vida de las personas que viven con VIH/SIDA” (p. 65). Detallando en la “Linea
Estratégica 2: Diagndstico y Atencién Integral del VIH/SIDA e ITS”, un trabajo vinculado a
la adherencia 6ptima al TAR y la gestion farmacoldgica, reduciendo el enfoque de la calidad
de vida a una perspectiva biomédica, sin acciones que incorporen-aborden de forma
integral a las personas con VIH o hacia combatir la estigmatizacién. Esta Gltima, si bien es
parte de los objetivos, tiene un plan de accién educativo con enfoque biolégico, preventivo
e informativo sobre el virus e ITS en general, sin detenerse en la experiencia de las
personas ya diagnosticadas y su bienestar.

Las politicas publicas instauradas desde un punto de vista de la prevencion, evidencian la
pérdida de lo cualitativo y subjetivo, con una labor del Estado orientada a “no querer el
virus”. El contexto de aumento sostenido de nuevas personas que han adquirido VIH en

118



Gltimos afios, despierta la necesidad de un trabajo abocado hacia quienes viven con el virus,
profundizando 6ptimamente sobre la calidad de vida y orientacion;

“A pesar de ser un tema mas comun, es comun porque lo escuchai por una campafia,
siempre como con el rollo de "no queremos el VIH" y si, esta bien, no lo queremos, pero
£qué pasa cuando alguien ya lo tiene?” (Guillermo).

Por consiguiente, estas paginas comprenden un rol educativo sobre qué sucede posterior
al diagndstico de VIH. Las experiencias de los jévenes se convierten en un dispositivo
pedagogico, identificando sus aspiraciones de que estas se conviertan en conocimiento
para quienes a futuro se enfrenten al devenir incierto que supone la notificacién. Esta
pretensién nace desde nuestros interlocutores tras comprobar en carne propia que no
cuentan con educacion sexual, existiendo un vacio de conocimientos, y por otro lado,
valiéndose de nula orientacion/contencion sobre el virus en aspectos bioldgicos, sociales y
burocraticos, cuando a través de sus medios buscan informarse del acaecer de sus
experiencia (orientacidn/contencién que algunos encontraron en el CEVVIH que realiza una
labor de apoyo entre pares, que creemos deberia ser efectuada y/o sustentada desde el
Estado). Entonces, a fin que aquello que experimentaron como proceso desconocido,
descubierto y comprendido a medida que se adentraron en él, trace el camino como guia
de vida para que la experiencia de nuevos notificados no se encuentre desolada en la
incertidumbre. El estudio de las experiencias las visibiliza, transformandolas en pedagogia,
considerando que, como hemos dicho, estar en otras historias es ampliar la propia historia
(Bustamante, 2011).

“Trabajai con datos, pero olvidai las caras de las personas, porque somos personas y si
realmente queri erradicar esta epidemia culia, si queri hacer que menos gente se
contagie tenis que hablar de las vivencias de las personas que lo tienen, ¢de qué otra
forma vay a aprender?. Ademas, siento que es tan importante identificarse, tal vez sea
lo mas minimo, pero la historia de una persona te ayuda caleta, entonces, que bacan
que una persona equis, que tal vez esté pasando por la notificacion, lea tu memoria y
vea que hay, no sé, cinco colas culiaos en Santiago que son personas diferentes, que
viven diferentes vidas y que la vida no se acaba” (Guillermo).

“La visibilidad es stper importante porque la gente no se siente como minoria, o un bicho
raro, porque al final te dicen «eres VIH positivo», pero no te dicen «oh, sabis que, puede
pasar esto, puede pasar esto otro», no hay personas que te digan «asi va a ser tu vida
ahora o asi no va a ser y en realidad todo estos son estigmas, prejuicios». Al final uno
hasta que no esta ahi, no sabe” (Lucas).

“No hay ninguna preocupacion por lo que pasa esa persona en lo emocional y social, en
su contexto, ahi es donde no hay nada... hay poco avance en Chile. Estan enfocados
en cumplir las metas internacionales, del 90-90-90, pero se olvidan que somos personas,
entonces siento que recuperar los relatos y las experiencias ayuda caleta a visibilizarlo
y a conocer esas experiencias. Todos saben que pasa, pero nadie sabe qué es lo que
pasa” (Matias).
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“Seria genial que lo que tu estas recopilando fuese algo como mas publico, que sea mas
frecuente, es importante conocer porque cuando uno conoce la vivencia de otra persona
es mas facil que uno se ponga en los zapatos, es mas facil que al entender cémo se
siente, entienda que quizds no tiene que actuar como actla, y muchas cosas que la
gente puede cometer cuando se refiere a nosotros” (Simon).

En ese marco la disciplina antropolégica se convierte en una herramienta, un interlocutor a
disposicion de los sujetos que desde su experiencia distinguen una problemética social que
no esta siendo percibida y abordada desde las instituciones del Estado. Donde el presente
acercamiento a la experiencia de estos jévenes hizo posible dar cuenta del proceso que
conlleva un diagnostico de este tipo, de pensarse a si como sujeto con VIH, y de actuar de
forma activa en la gestién de la condicion de salud para incorporarla a la propia vida. Si bien
la notificacion se presenta como un hito, generando un antes y después, vivir con VIH
excede dicha coyuntura, ahi la relevancia de comprender que ser diagnosticado implica; “el
resto de la vida con VIH”, produciendo un nuevo orden de las cosas, una nueva cotidianidad
significativa, que es parte permanente del vivir de los sujetos, donde la ruptura pasa a ser
confundida con la vida misma (Margulies et al., 2006; Pierret, 2000).

“Te acompana hasta el dia de tu muerte, esta contigo toda la vida y es algo que esta
presente también en muchas otras situaciones cotidianas” (Nicolas).

Desde este angulo es importante abordar la actual “Crisis del VIH” del pais y donde reside
el potencial provechoso del estudio para la sociedad, dia a dia hay nuevas personas que
estan siendo notificadas, que van a vivir el resto de su vida con el virus enfrentadas a la
incertidumbre del suceder de su experiencia. Esto en el marco de una sociedad que no
tiene conocimientos sobre educacion sexual, ni sobre la vida de las personas con VIH, y
donde ademas, esta corresponde al area mas débil desde las politicas impulsadas por el
Estado. El valor de dar visibilidad a las vivencias reside en;

Asi, en nuestra sociedad, afrontar el VIH/SIDA resulta (...) de poner al descubierto lo
oculto, de hacer publico lo privado, de normalizar lo estigmatizado, de habituarse a lo
proscrito. (...) derribar el muro de «silencio e infamia que la rodea». De nuevo, confiar
esta tarea al hospital o al dispensario de salud, es una exigencia voluntarista que no
puede cumplir por si solo (Bueno et al., 2005, p. 44).

Esto hace posible que las practicas y elementos simbdlicos preventivos sean naturalizados,
al superar el obstaculo del silencio que perdura rodeando el virus (Bueno et al., 2005). Como
sucedio en la instancia de los relatos de los jovenes, y en general en su participacion en
esta Memoria: poner en lo publico lo que esta fuera del decir, comunicar la experiencia,
permite la circulacién de conocimientos sobre la misma a la sociedad. Y asimismo, como
fue evidenciado a través de sus vivencias, contar con informacién tiene un gran valor sobre
como esta se configura; constituyéndose el conocimiento como fortaleza ante la
notificacion, la prevencion y discriminacion.

“No todo el mundo vive con VIH, pero todos convivimos con alguien que tiene VIH o de
alguna forma nos toca de cerca” (Sebastian).
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Esta actitud diferencial de los nuestros interlocutores a miras de: visibilizar y desafiar el
oscurantismo promoviendo la circulacién de informacion, articularse con otros/as sujetos/as
con VIH, comunicarlo en sus circulos, entre otras acciones (donde internet cumple un rol
sustancial); creemos tiene relaciébn con la etapa de la vida en que se encuentran,
enfrentando la problematica del VIH desde un angulo que busca hacerlo manifiesto en lo
publico*®. Constatando una nueva forma de relacionarse con el virus, en concordancia a los
tiempos modernos, donde los “nativos del presente” al situarse desde lo contemporaneo
dan luces sobre el camino a seguir con el tema, ahi la importancia de la escucha de esta
voz transformadora que pone en cuestion estatutos médicos-burocraticos que establecen
desde lo institucional el vivir con VIH y no cobran sentido en la actualidad.

Por otro lado, comprobamos en nuestra busqueda bibliografica la necesidad de que los
estudios de sexualidad y juventud no solo se encuentren enfocados en la prevencion de
ITS y las practicas que sostienen los jovenes, siendo relevante comprender que las
practicas de riesgo responden a cuestiones estructurales mayores. Las Ciencias Sociales
deben lograr acercarse a la juventud mas que como un “grupo de riesgo”, entendiendo el
alcance de sus experiencias nutridas de valor reflexivo desde si.

Contemplamos la necesidad de que futuras investigaciones sobre el VIH se aboquen
también a la vivencia de mujeres (heterosexuales, bisexuales y/o lesbianas) y hombres
heterosexuales. En un principio, este estudio pretendié incluir mayor variabilidad en la
muestra en términos de género y orientacion sexual, enfrentdndonos a la dificultad de que
mujeres (en general) y hombres heterosexuales no manifestaron sus deseos de participar.
Parece pertinente adentrarse sobre porqué sucede este fendmeno, ya que hay sujetos que
aun no estan hablando del tema, sin poner en publico lo privado.

Apreciamos el valor que las investigaciones sobre las experiencias se sitien desde una
Optica critica epistemoldgica, cuestionando la dindmica clasica donde el/la investigador/a
sustrae conocimientos, abarcado a quien comparte su experiencia como sujeto-objetivado
0 como textos/discursos aislados y descorporizados. Enfatizamos en incorporar a quienes
participan en los estudios como agentes, en pos de desarrollar una antropologia que tenga
como fin crear no solo conocimientos Utiles para la sociedad civil, sino también a miras del
bienestar de las personas.

En linea con una perspectiva epistemolégica feminista, creemos relevante acentuar sobre
las experiencias, considerando los procesos, reflexiones, sentimientos y emociones que
despiertan; como éstas se viven en el contexto particular de cada sujeto y en el marco
mayor de nuestras sociedades, donde un acercamiento a lo parcial (Haraway, 1995)
permite trazar caminos para efectuar cambios significativos, entendiendo la experiencia
subjetiva, en su sensibilidad y corporalidad, como conocimiento (Pedraza, 2010. En:
Zuluaga y Insuasty, 2011). En base a ello afirmamos que; mediante la palabra de quienes
experimentan el VIH en carne propia se pueden derribar imaginarios sociales cargados
negativamente, al ser quienes a partir de su experiencia han evidenciado que estos no son

43 |gualmente, esto puede encontrarse influenciado porgue los participantes de la presente investigacion hayan
sido quienes se contactaron para participar en la misma.
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reflejo de lo que ellos son, ni de lo que han vivido. El testimonio que se acentlo en todo el
texto presentado, pretende relevar las significaciones otorgadas por los jovenes de su vivir-
sentir-pensar el VIH y como ese proceso se construye en una reflexividad de si.

“Pude leer mil libros de la vida y miles de cosas, pero uno no entiende las cosas hasta
que pasan, entonces me pude haber leido mil libros del VIH antes, pero no hubiera sido
lo mismo a que me lo hayan diagnosticado. (...) Para que una persona entienda el VIH
quizas tiene que ver con un tema de procesos, de miles de cosas, de sensaciones, no
solo de decir «el VIH es esto y esto». Tiene que ver con la experiencia a través del relato,
de la pena, de estos sintomas que senti con la triterapia, las nauseas, el amarillo de los
ojos, el vomito matutino, el retratar esas cosas. Ahi es donde caigo y reitero que me
pudieron haber dicho muchas veces lo que era el VIH, pero lo que hace el «yo» con VIH,
es el hecho de que me hayan diagnosticado VIH, méas que conocerlo” (Alejandro).

Desde la importancia de comprender la vivencia del VIH significada por los propios sujetos,
en palabras de Susan Sontag (2003), como una lucha hacia la apropiacion retérica del virus,
damos paso a continuacion a los discursos de los jovenes, con fin de que se conviertan en
el arma para combatir imaginarios sociales arraigados. Nuestra apuesta por superar la
abstraccién del conocimiento y de enunciacion, y en armonia con la determinacién de dotar
de particularidad-singularidad, cuerpo y rostro a las cifras, es que los jovenes de la Memoria,
nuestros interlocutores, fueron resefiados con mayor detalle, pudiendo situar una
comprension de lo que es vivir con VIH, enfrentando y revirtiendo metaforas sociales, al
encontrarnos con analogias que estan lejos de reducirse meramente a aspectos
estigmatizadores o cargados negativamente. La reflexion méas pertinente sobre la
experiencia del VIH en los hombres jévenes que tienen relaciones sexuales con hombres,
es el significado que le otorgan aquellos que la viven:

“El VIH creo que es un proceso mas largo hacia afuera que propio. Es un camino que
hay que recorrer mas externamente que desde uno mismo. Veo un camino largo, tiene
que ver con que no sé qué va a pasar con las personas que me relacione en el futuro
porque no hay educacion respecto al tema. En resumidas cuentas, el VIH fue un
empujoncito a entender y a poder luchar con las cosas que estan mal con respecto a las
disidencias y en general en la sociedad actual. El VIH me ayuda a darle fuerza a mi
discurso, a lo que quiero hacer, a lo que soy yo como persona, porque me da una razon
gue va mas alla de poder solucionar las cosas para mi 0 sentirme sano conmigo mismo,
sino como de poder ayudar a otras personas” (Alejandro).

“Puede ser un poco controversial, pero para mi fue una experiencia transformadora, me
hizo valorarme a mi, a la gente a mi alrededor, me hizo vivir mas en el momento, no
porque esté pensando que me voy morir, no sé, me hizo cambiar como un chip muy
extrafio de «tengo que ser mas empatico, mas cercano con mi familia, mas abierto con
mis emociones», eso pa mi fue importante. Siempre en mi vida busco transformaciones
constantes y esta fue una de las mas literales. Para mi hay un antes y un después del
diagnéstico, obviamente, no puede pasar en vano, a modo personal es algo mucho mas
positivo al final, de lo que fue negativo. Ahora siento que es mas positivo que la mierda,
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Yy NO porque yo sea una persona que piensa positivo, porque no es asi. Evalio cdmo
veia las cosas antes y cOmo soy ahora... es tu actitud la que cambia” (Guillermo).

“Yo creo que [el VIH] es como mis 0jos o algunas de mis facciones, que estan ahi porque
tienen que estar, porque los necesito igual, fue algo que me tocd porque necesitaba
poner los pies en la tierra y darme cuenta que hay cosas que pasan porque pasan no
mas y estan porque tienen que estar, y no por eso son malas o buenas. (...) Me ha hecho
mas consciente de mi mismo, de lo que significo yo para mi igual, como... que si me
quiero cuidar que sea por mi, y no porgue otra persona quiere que me cuide, que Si
quiero estar sano sea porque Yo quiero estar sano y no porque otra persona me dice que
tengo que estar sano, como vivir por mi y no por lo que me digan que yo sea” (Lucas).

“Yo siempre hago la analogia de que me mori cuando recibi el diagndstico y al morirme
murio todo lo que yo era antes del diagnéstico. ¢ Por qué?, porque siento que igual uno
puede reflexionar como, «ya la cagué, ya no hay vuelta atrds con esto, pero puedo
cambiar mi forma de ser o de cdmo estaba llevando mi vida». Igual es un proceso de
retrospeccion brigida para reflexionar con respecto a qué cosas estan bien y qué cosas
estan mal en tu vida. Entonces morirme y nacer de nuevo implica empezar a construirme,
a reconstruirme de una nueva forma, pero esta vez como ya tengo el VIH, tengo que
empezar a reconstruirme desde esa base. Yo creo que eso igual tiene harta relacion con
el hecho de visibilizarlo, de tenerlo super presente en mi vida, de decirlo, con
identificarme como joven con VIH” (Matias).

“Ha sido una montafa rusa, ha tenido momentos muy buenos y horribles, incertidumbre
y tension, pero también goce y plenitud. Fue un remezén que llegd a mi vida y no lo
esperaba, no estaba preparado, y me hizo entender y aprender muchas cosas, quizas a
la mala, como mi autopercepcion, el autocuidado que tengo que tener con mi cuerpo y
con las demés personas, me ensefié también a educarme, a sacarme un montén de
prejuicios. Me hizo replantearme muchisimas cosas, desaprender y aprender otras. Me
ayudo también, increiblemente quizas, muy contrario a lo que otras personas podrian
pensar, a mejorar mi autoestima, porque siento que soy mucho mas capaz de hacer
cosas, me dio un golpe de motivacion para hacer muchas cosas que no tenia pensado
hacer, por ejemplo descubrirme en el arte, un lado mio que tenia un poco botado y he
podido estar mas en contacto con él, en parte gracias al VIH porque... me hizo
replantearme si realmente yo estaba contento con la vida que estaba llevando” (Nicolas).

“Como algo inesperado, yo lo veo como una situacion en la que yo nunca antes me habia
imaginado, un lugar en el que no hubiese querido estar, pero que en el fondo no es
terrible, vivir con VIH no es terrible, simplemente me tengo que tomar las pastillas todos
los dias y en lo Unico que me afecta en la actualidad seria como, no sé, el estigma de mi
familia, en particular de mi mama... Ya, pero en general tampoco encuentro que vivir con
VIH sea algo muy distinto, es como adherirme al tratamiento, mas alla de eso no, y tratar
de tener un estilo de vida un poquito saludable, pero no es nada del otro mundo. En
general pienso que el VIH no se debe romantizar, no es como nada especial, es una
enfermedad, un numero en la sangre y seria” (Sebastian).
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“El VIH fue una advertencia, lo veo yo como una advertencia de la vida que me esta
diciendo «si no te quieres, si no te aceptas, si No vives para ti mismo, entonces no tiene
sentido», asi como «ya, avispate, si seguis asi te pueden pasar cosas peores», €so
siento que me dijo la vida, una advertencia, no sé, de la vida, del destino, de alguna
persona... Pero claro, yo siento que dentro de las cosas que estaba haciendo y dentro
de las actitudes que estaba tomando podria haber cometido cualquier otro tipo de error,
y errores peores incluso, solo por el hecho de no querer aceptarme, de no querer que
los demas se dieran cuenta, por querer hacerlo a escondidas” (Simoén).

“Siento que es un desafio en el sentido de que va a estar siempre, de que tengo que...
como te decia, lo veo como algo externo y que tal vez ese es el desafio, que tengo que
aprender a vivir con él y que no sea un problema. Que ya es como mio y ya esta dentro
de mi, pero que no sea un problema, porque «es» no mas po. Asi como para mi no es
un problema cortarme el pelo, por ejemplo, porque es mio... ¢cachai?. Yo creo que en
ese sentido lo veo como un desafio, un desafio en mi vida personal, el tema de
adecuarme, de aceptarlo y aceptarme completo al VIH” (Tomas).
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Anexo 1: Consentimiento informado.
FACULTAD DE

A CIENCIAS DEPARTAMENTO DE

UNIVERSIDAD DE CHILE
UNIVERSIDAD DE CHILE

CONSENTIMIENTO DE PARTICIPACION EN EL PROYECTO:
«VIH, UNA NUEVA FORMA DE VIVIR» EXPERIENCIAS DEL VIH DESDE LOS
HOMBRES JOVENES QUE TIENEN RELACIONES SEXUALES CON HOMBRES EN
CHILE.

1.- INFORMACION SOBRE LA INVESTIGACION

Usted ha sido invitado a participar de una investigacion que busca comprender la vivencia
del VIH desde la experiencia de los hombres jovenes que tienen relaciones sexuales con
hombres en Chile, estudiantes y de clase media. Esto se realizara mediante tres objetivos
especificos:

1) Caracterizar por medio de una co-construccién del sujeto a los hombres jovenes que
viven con VIH y tienen relaciones sexuales con hombres.

2) Explorar el proceso de asimilacion e identificacion como sujeto con VIH de los
hombres jovenes que tienen relaciones sexuales con hombres.

3) Identificar las implicancias de la experiencia corporal y sexual del VIH en los
hombres jovenes que tienen relaciones con hombres.

La informacion que usted proporcione en la entrevista en profundidad quedard registrada
en una grabacién de audio y sera sometida a analisis, en total confidencialidad. No sera
conocida por nadie fuera del investigadora responsable y su profesora guia. La entrevista
en profundidad individual se empleara en dos 0 mas instancias de conversacion con la
investigadora. El lugar de la entrevista serd acordado previamente entre usted y quien
realice la entrevista. La informacién producida en esta investigacion sera mantenida en
estricta confidencialidad. Una vez firmado el consentimiento de participacién, a cada
persona se le asignara un seudonimo, soélo si el propio entrevistado lo solicita, se mantendra
los datos sin modificar. Al analizar la informacién se producird un informe final, donde se
mantendra igualmente el anonimato de los entrevistados.

Le estoy invitando a participar de esta investigacion en forma voluntaria, teniendo derecho
de retirarse del estudio en cualquier momento sin que ello le afecte de ninguna forma. Lo
unico que le puedo ofrecer es conocer los avances y resultados de la misma y una copia
del documento final. También podra contar con una copia de la entrevista escrita y, si usted
lo desea y solicita, la grabacion de audio de la misma. Esta informacién y documentacion
la puede solicitar a la Investigadora Responsable del proyecto Catalina Caro Espinoza,
cuyos datos de contacto se encuentran en este documento. Usted no tiene por qué aceptar
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UNIVERSIDAD DE CHILE

participar de esta investigacion y tiene el pleno derecho a preguntar ahora o durante el
transcurso de su participacién cualquier duda que le surja.

De antemano, muchas gracias por su participacion.

Contacto Investigadora Responsable:

Nombre: Catalina Caro Espinoza

Institucién patrocinante: Facultad de Ciencias Sociales, Universidad de Chile
Direccion: Av. Capitan Ignacio Carrera Pinto 1045, Nufioa

Teléfono movil: +5975165160

Correo electrénico: catalinace95@gmail.com

Universidad de Chile Facultad de Ciencias Sociales Departamento de Antropologia

2.- DOCUMENTACION DEL CONSENTIMIENTO
Participante:

Declaro haber leido la informacién descrita, y que mis preguntas acerca de la
investigacion han sido respondidas satisfactoriamente. Al firmar este documento,
indico que he sido informado/a de la Investigacion: «SER CON VIH, UNA NUEVA
FORMA DE VIVIR» VIVENCIA DEL VIH DESDE LA EXPERIENCIA DE HOMBRES
JOVENES QUE TIENEN RELACIONES SEXUALES CON HOMBRES EN CHILE y que
consiento voluntariamente participar entregando mis opiniones en una entrevista.
Entiendo que tengo el derecho de retirarme del estudio en cualquier momento sin
gue ello me afecte de ninguna forma.

Nombre participante:

Firma:

Ciudad y Fecha:
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Anexo 2: Afiche de difusion®*.

MEMORIA DE CRADO DE ANTROPOLOGIA SOCIAL
UNIVERSIDAD DE CHILE.

JOVENES VIVIENDO CON VIH:
UN PADECER SOCIAL

Se invita a jovenes con VIH entre 18 y 29,
hombres y mujeres, que sean estudiantes
de clase media a participar en el
proyecto de investigacion que tiene por
finalidad comprender y profundizar
sobre;
(Coémo es la vivencia del VIH desde la

experiencia de los/as jévenes en Chile?

S| ERES PARTE DE ESTE CRUPO DE PERSONAS Y TE
INTERESA COMPARTIR TU EXPERIENCIA PARA ESTA
INVESTIGACION. o sl REQUIERES MAYOR
INFORMACION, CONTACTAME AL SICUIENTE MAIL
CATALINACE9S@CMAILCOM

S| SABES DE ALGUIEN QUE PUEDA ESTAR INTERESADO
DIFUNDE"
CRACIAS POR TU COLABCRACION

44 E| afiche considera también a mujeres para ser parte de la presente investigacion debido a que en su principio
esta tenia contemplada una muestra mas heterogénea, que luego se decide acotar con fin de estudiar una
poblacion mas especifica de HSH.
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