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Dedicatoria
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Epigrafe

La inclinacion de los hombres a la ayuda mutua tiene un origen tan remoto y esta tan
profundamente entrelazada con todo el desarrollo pasado de la humanidad, que los hombres la
han conservado hasta la época presente, a pesar de todas las vicisitudes de la historia. Esta
inclinacion se desarrolld, principalmente, en los periodos de paz y bienestar; pero ain cuando
las mayores calamidades azotaban a los hombres, cuando paises enteros eran devastados por
las guerras, y poblaciones enteras morian de miseria, 0 gemian bajo el yugo del poder que los
oprimia, la misma inclinacion, la misma necesidad continu6 existiendo en las aldeas y entre
las clases mas pobres de la poblacion de las ciudades. A pesar de todo, las fortificd, y, al final
de cuentas, actu6 aun sobre la minoria gobernante, belicosa y destructiva que trataba a esta
necesidad como si fuera una tonteria sentimental. Y cada vez que la humanidad tenia que
elaborar una nueva organizacion social, adaptada a una nueva fase de su desarrollo, el genio
creador del hombre siempre extraia la inspiracion y los elementos para un nuevo adelanto en
el camino del progreso, de la misma inclinacion, eternamente viva, a la ayuda mutua
(Kropotkin [1902] 2005, 188).
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Resumen

Muchas personas que viven con VIH han desarrollado tal grado de adaptacion a su condicion
de salud que se encuentran en la capacidad de no solo cumplir los regimenes terapéuticos sino
principalmente de afrontar el estigma social vinculado con su condicion de salud. Por esta
razon, la adherencia al tratamiento antirretroviral o, simplemente, adherencia terapéutica, es

apenas una parte de la experiencia de vivir con VIH.

Las practicas y representaciones de este proceso de adaptacion estan asociadas al discurso del
“empoderamiento”. Esta expresion es frecuentemente invocada por ciertos activistas que
viven con el VIH en diferentes eventos, especificamente, en las reuniones de los grupos de
ayuda mutua (GAM) integrados por personas que viven con el virus y sus allegados. En este
contexto, estudio el proceso personal de empoderamiento a través de la nocion de adherencia

simbdlica, que abarca pero no se agota en la simple adherencia terapéutica.

El objetivo general de este trabajo consiste en explicar el rol de los grupos de ayuda mutua
(GAM) en el afrontamiento del diagndstico VIH positivo. Para orientar la investigacion, me
pregunto si los GAM consiguen generar practicas y representaciones que puedan ser

incorporados por todos sus integrantes en términos de adherencia simbolica.

En este sentido, trato de identificar las practicas y representaciones de empoderamiento
personal, desplegadas por algunas personas que viven con VIH, sea que integren o no un
GAM; procuro explicar las practicas y representaciones de empoderamiento compartidas
dentro de un GAM; y, busco determinar si todos quienes han asistido a un GAM logran

transformar estas précticas y representaciones en estrategias de adherencia simbdlica.

En la presente tesis, explico que ciertas personas que viven con el virus varios afios han
logrado desarrollar sendos procesos de aceptacion del diagndstico (primero) y de adherencia
simbdlica (después) gracias a su asistencia a las reuniones de un GAM. No obstante, no todos
quienes integran un GAM logran transformar los aprendizajes grupales del empoderamiento
en procesos de adherencia simbdlica, debido a la insuficiencia de capital social y cultural

necesario para aprovechar las ensefianzas impartidas y/o compartidas dentro de un GAM.
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Introduccion

Objeto y justificacion del presente proyecto

Desde el descubrimiento de los primeros casos de VIH, detectados en seres humanos en 1981,
hasta la actualidad se han registrado avances significativos en la esperanza de vida de las
personas que viven con el virus. La toma puntual y permanente de los medicamentos
antirretrovirales, asi como la observancia de los diferentes controles médicos, son factores que
han convertido a la infeccion por VIH en una condicion de salud crdnica, con la cual se puede

llevar una vida totalmente plena y productiva.

No obstante, el estigma social, todavia persistente en nuestra sociedad, incide notablemente
en la calidad de vida y en la integracion de las personas con VIH en la sociedad.
Consecuentemente, la experiencia de vivir con VIH trasciende los aspectos puramente
clinicos, pues comprende un entramado de rutinas y estrategias de convivencia social, en el
marco de las cuales, los aspectos del tratamiento antirretroviral se entremezclan con las

vicisitudes del dia a dia.

Por lo tanto, es necesario superar el tradicional enfoque biomédico, en virtud del cual, la
adherencia es una “cuestion de responsabilidad exclusiva de las personas que viven con el
virus” (Arrivillaga y Useche 2011, 98). Por un lado, se ha sugerido estudiar los grupos
organizados en torno a una identidad, aunque esta sea objeto de estigma, como los de
personas que viven con VIH, para comprender como esta forma de participacion social incide
en los procesos de salud/enfermedad/atencidn y en el reconocimiento social (Menéndez 2009,
235-236). Y, por otro lado, se ha recomendado recuperar la experiencia de vivir con VIH,
para “desmontar la vision que reduce la adherencia a la medicion de la respuesta del
organismo a los antirretrovirales y a la actitud racional o irracional del paciente” (Margulies

2010, 67).

El objeto inicial de la presente investigacion era el de indagar si los grupos de ayuda mutua
(GAM) pueden ser una estrategia valida para que una persona que vive con VIH adquiera
conocimientos y destrezas para lograr la adherencia terapéutica, o sea, la adherencia al
tratamiento antirretroviral. No obstante, mientras investigaba el estado del arte del presente
proyecto y avanzaba en el trabajo de campo, constaté que la adherencia rebasa la mera

adaptacion a los aspectos terapéuticos del diagnostico.



En efecto, tanto en las entrevistas como en la observacion de las reuniones del GAM de la
Coalicion Ecuatoriana de Personas que Viven con VIH/sida (CEPVVS) en Quito,

expresiones, como “empoderado” o “empoderamiento”, se repetian con cierta frecuencia y
hacian referencia a actitudes existenciales frente al diagnostico. Por esta razdn, introduje un
concepto mas amplio: la adherencia simbolica, que comprende una serie de representaciones y

practicas que abarcan pero no se agotan en la adherencia terapéutica.

En este sentido, mientras la adherencia terapéutica consiste simplemente en la adaptacion de
la persona al tratamiento antirretroviral y a los controles médicos periddicos, la adherencia
simbdlica viene a ser el apego a re-significaciones existenciales del diagnostico a traves de

procesos de simbolizacion y narrativa.

Desde este punto de vista, el actual objeto de investigacidn consiste en comprender si los
GAM pueden promover practicas y representaciones que puedan ser integradas por cada uno
de sus integrantes en términos de adherencia simbdlica. Sobre esta preocupacion, debo indicar
que, si bien he tenido acceso a diferentes estudios sobre personas que viven con VIH, no he
podido identificar investigaciones especificas sobre la influencia de los GAM en la
adherencia, terapeutica o simbdlica, de sus integrantes. En este sentido, me interesa conocer
cuéles son las representaciones y practicas que se desarrollan en las dindmicas de este tipo de

grupos y en qué medida aportan a la adherencia simbdlica individual de cada integrante.

De este modo, pretendo estudiar lo que las personas con VIH hacen por si mismas en el plano
personal y, principalmente, en el contexto grupal o colectivo, para afrontar su condicién de
salud; sin perjuicio, claro esta, de conocer los puntos de vista de los servidores de salud sobre
el rol de los GAM en la adherencia, ya sea terapéutica, ya sea simbolica. Por supuesto, el

énfasis se encuentra mas en la auto-atencion que en la atencion de los servicios de salud.

El interés en este tema nacid a propdsito de mi vinculacion profesional como asesor juridico
de la Coalicion Ecuatoriana de Personas que Viven con VIH/sida (CEPVVS), que es una
fundacion que promueve la participacion organizada de personas que viven con el virus. La
indicada organizacion, conformada por un colectivo de personas que viven con VIH, tiene
varios propasitos, entre otros, contribuir al mejoramiento de su calidad de vida, promover el
respeto y cumplimiento de sus derechos, contribuir a la reduccion del estigma y
discriminacion, promover el empoderamiento de las personas con VIH y fortalecer a los

grupos de base comunitaria®.

! http://www.coalicionecuatoriana.org/web/interna.php?c=1279, acceso el 7 de febrero de 2017.
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Como abogado de dicha organizacién por mas de diez afios, he tenido la oportunidad de
orientar y/o patrocinar diferentes casos de vulneracion de derechos humanos de personas que
viven con VIH, por ejemplo, despidos laborales por el hecho de vivir con VIH,
discriminacion en el lugar de trabajo, prohibicién de visitas de progenitores VIH positivos a
sus hijos por parte de sus exparejas, falta de acceso a medicamentos antirretrovirales en
hospitales publicos del Estado o de la seguridad social, impedimento para acceder a créditos

hipotecarios, entre otros.

En este contexto, me he preguntado cémo es la vida de una persona que vive con VIH, cuéles
son sus rutinas, cuales son sus habitos para fortalecer su salud y adherirse al tratamiento
antirretroviral, como se visibiliza ante su familia y las demas personas y, en definitiva, cbmo

compatibiliza su vida privada con su vida social.

El presente proyecto es pues el resultado de estas inquietudes y de mi creciente interés en las
cuestiones de epidemiologia sociocultural y salud colectiva; inquietudes e intereses que, en
realidad, me animaron a cursar la maestria en Antropologia. Espero de este modo, continuar
investigando aspectos antropoldgicos de la experiencia de vivir con VIH, en particular, y

temas de antropologia médica, en general.

Pregunta de investigacion y enfoque teoérico

En el presente trabajo de tesis, trato de responder a la siguiente pregunta: ¢pueden los GAM
generar practicas y representaciones que seran incorporadas por sus integrantes en términos
de adherencia simbolica? Para responder a esta cuestion, procuro cumplir con los siguientes

objetivos:

e Identificar las practicas y representaciones de adherencia simbdlica de algunas
personas que viven con VIH, con el fin de contrastar sus experiencias con las de otras
personas que no han desarrollado dicha forma de adherencia.

e Establecer cuales son las practicas y representaciones compartidas dentro de un GAM,
para identificar si el GAM puede ser un espacio que facilita la adquisicion de
herramientas de adherencia simbolica en el plano individual.

e Determinar si todos quienes integran un GAM logran incorporar estas practicas y
representaciones grupales en términos de adherencia simbolica, para evidenciar en qué

medida el capital social incide en el desarrollo personal de la adherencia simbolica.




Para responder a estas cuestiones, me baso en el siguiente enfoque teorico:

A partir de las nociones de modelo médico hegemonico, modelos subalternos, proceso de
salud/enfermedad/atencidn-prevencion y la denominada carrera del enfermo (Menéndez,
2009), a la que prefiero llamar trayectoria de la condicion de salud, explico las practicas y
representaciones de personas que viven con VIH en términos de adherencia terapéutica y

simbdlica, tanto en el &mbito personal como dentro los GAM.

En el plano de lo personal, considero, en primer lugar, las actitudes de narrativa y
simbolizacién de la experiencia individual de vivir con VIH; y, en segundo lugar, el modo en
que dichas actitudes posibilitan el acoplamiento al diagnostico en términos de biografia
disruptiva y reforzamiento biografico desde las propuestas metodoldgicas de Bury (1982) y
Carricaburu y Pierret (1995), respectivamente. Ambos elementos son fundamentales para
comprender cémo ciertos entrevistados que viven con VIH, y que se consideran a si mismos
como empoderados, han construido, con el tiempo, procesos de aceptacion del diagndstico
(primero) y adherencia simbdlica (después); para el estudio de lo cual, me valgo también de
los enfoques del interaccionismo simbdlico, en especial, las nociones de des-identificacion,

visibilidad y carrera moral (Goffman 2006).

En él ambito de los GAM, a partir del enfoque del backstage y la presentacién de la persona
en la sociedad (Goffman s/a), pretendo establecer si la participacion en los GAM, como una
forma de auto-atencion, puede ser un espacio de entrenamiento previo para alcanzar no solo la

adherencia al tratamiento antirretroviral sino principalmente la adherencia simbolica.

Finalmente, a partir de las propuestas teoricas de eficacia simbdlica de Lévi-Strauss (1987) y
capital social de Bourdieu (2001a, 2001b), explico hasta qué punto el capital social es un
factor que favorece o limita la eficacia simbdlica del empoderamiento impulsado desde el
GAM, es decir, muestro en qué medida el capital social facilita la transformacion del

empoderamiento colectivo en adherencia simbélica individual.

Estructura del presente trabajo

En el capitulo uno (que es de caracter tedrico), explico el modelo médico hegemonico y su
relacién con los modelos de auto-atenciéon, entre ellos, los GAM; problematizo la perspectiva
estrictamente biomédica de la adherencia terapéutica; propongo el estudio de las trayectoria
de la experiencia de vivir con VIH, a través de los conceptos de disrupcién biogréfica y
reforzamiento biografico; analizo los GAM, abordando su conceptualizacion y clasificacion;

propongo una metodologia de investigacion que integre todos estos elementos en un esquema
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de interaccion simbolica en clave de carrera moral, backstage y presentacion de la persona en

sociedad; y, finalmente, introduzco los conceptos de capital social y eficacia simbolica.

El capitulo dos tiene el propdsito de contextualizar el objeto de investigacion, a traves del
esclarecimiento de ciertos aspectos sobre la experiencia de vivir con VIH como una condicién
de salud crdnica. Por lo tanto, en este capitulo, explico los siguientes temas: los conceptos de
VIH y sida, y las formas de transmisién del VVIH; el origen y evolucion del VIH; los datos
estadisticos de la epidemia; la atencion a personas con VIH, los tratamientos antirretrovirales,
la adherencia terapéutica y la consejeria segun las guias nacionales vigentes; los derechos de
las personas con VIH en el Ecuador; el trabajo de la CEPVVS; y, el uso del lenguaje en

cuestiones relacionadas con el VIH y su relacion con el trabajo etnogréfico.

Sobre este Gltimo particular, debo sefialar que procuro respetar el vocabulario propuesto por la
CEPVVS, que excluye términos, como el de “enfermedad” o “paciente” en referencia a la
condicion de vivir con VIH o las personas que viven con VIH, respectivamente, a no ser que
deba citar o parafrasear expresiones incluidas en la antropologia médica, como, por ejemplo,

“carrera del enfermo” o “padecimiento”.

En el capitulo tres, estudio el empoderamiento individual mediante la nocion de adherencia
simbdlica, que propongo en el presente trabajo. En este sentido, me concentro en las
trayectorias de vida de Edison y Luis, quienes compartieron conmigo sendas experiencias de
vivir con VIH. Con el analisis de ambas historias, indago las trayectorias de empoderamiento

personal como representaciones y practicas para acoplarse al diagnostico VIH positivo.

Para dar cuenta de dicho rol, divido metodoldgicamente las trayectorias de ambos
entrevistados en dos épocas. La primera, desde el impacto del diagndstico hasta la aceptacion,
siguiendo la nocién de disrupcion biografica segun Bury. La segunda, desde la aceptacion
hasta el empoderamiento personal, apoydndome en la perspectiva del “refuerzo biografico”
segun Carricaburu y Pierret. Es en esta segunda etapa en donde las personas con VIH pueden
desarrollar practicas y representaciones de adherencia simbélica, que son estudiadas en el
tercer capitulo. Analizadas tales épocas, explico la adherencia simbélica segun, las nociones
de des-identificacion, visibilidad y carrera moral, que son conceptos del interaccionismo
simbdlico. Con estos elementos, justifico la adherencia simbolica como un concepto que

abarca pero no se restringe a la adherencia terapéutica.

En el capitulo cuatro, me dedico a entender el empoderamiento desde el punto de vista

colectivo, a traves de una mirada etnografica del GAM de la CEPVVS que funciona en la
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ciudad de Quito. Para tal efecto, explico los antecedentes de los GAM dentro de la CEPVVS;
reviso las dinamicas de funcionamiento de dicho GAM; describo tanto los discursos como las
practicas de empoderamiento; exploro los posibles puntos de conflicto entre los servicios de
salud y el GAM de la CEPVVS en Quito; y, reflexiono sobre el papel de dicho GAM como
backstage, es decir, como instancia de entrenamiento para la adherencia simbdlica. En el
plano colectivo del GAM, el empoderamiento (al que llamo empoderamiento colectivo) es
analizado como un recurso utilizado por las personas con VIH empoderadas, con el proposito

de alcanzar la adherencia simbélica.

En el capitulo cinco, analizo trayectorias de algunas personas con VIH: una persona
empoderada que ha participado en reuniones de grupos de ayuda mutua (el caso de Renato);
una persona empoderada que no ha participado en tales reuniones (el caso de Andrés); una
persona con insuficiente nivel de empoderamiento, a pesar de haber asistido a reuniones de
GAM (el caso de Marco Antonio); y, dos personas que han dejado de asistir al GAM porque
ya no lo necesitan (los casos de Elizabeth y Tamara). Sobre la base de este analisis y a partir
de las nociones de eficacia simbolica y capital social, busco explicar por qué unas personas

logran desarrollar actitudes de adherencia simbdlica y por qué otras no.

El trabajo de campo y la metodologia de la investigacion

Desarrollé el trabajo de campo en la ciudad de Quito, en donde se encuentran las oficinas de
la secretaria general de la CEPVVS y funciona uno de los GAM de dicha organizacion?. El
GAM de la CEPVVS en Quito se retne regularmente el tercer domingo de cada mes. El
espacio fisico de las reuniones mensuales es la sala de sesiones de la organizacion, en donde
realicé la observacion participante de cuatro reuniones del GAM entre agosto y diciembre de

2016, de manera paralela a la redaccion de los capitulos uno y dos.

Previamente habia obtenido el consentimiento institucional de la organizacién a través de
Fausto, secretario general de la CEPVVS, quien, en la primera reunién del GAM efectuada en
agosto, pidi6 el apoyo de sus integrantes, los cuales aprobaron el proyecto. No obstante el
auspicio inicial de Fausto en la primera reunion, tuve que pedir nuevamente el consentimiento
informado de los integrantes en cada una de las siguientes reuniones, ya que no siempre

acuden las mismas personas a estos encuentros.

2 Cabe destacar que los GAM de la CEPVVS funcionan formalmente desde el afio 2013. Anteriormente, se
organizaban encuentros y talleres sobre distintas tematicas relacionadas con la condicion de vivir con VIH, como
adherencia, derechos humanos y autoestima.



En cada reunién, pedia la correspondiente autorizacion para grabar el encuentro, explicando
que se garantizaria la confidencialidad de las personas presentes. Una vez obtenida la
autorizacion del GAM, el facilitador y/o los consejeros pares® (que habian invitado a usuarios
de ciertos hospitales de la ciudad de Quito), recalcaban el tema de la confidencialidad al que
yo habia hecho referencia. Después de la observacion participante, entrevisté a nueve

personas que viven con VIH y a la madre de una persona con VIH, como paso a explicar.

Las entrevistas a profundidad fueron realizadas a siete personas entre noviembre de 2016 y
marzo de 2017. En primer lugar, Edison, quien se habia integrado a las reuniones y charlas de
la CEPVVS antes de que los GAM se establecieran formalmente en el afio 2013 dentro de la
organizacion, pero asiste actualmente al GAM como consejero par. En segundo lugar, Luis,
quien habia formado un GAM con otras personas que viven con VIH, antes de fundar e
involucrarse activamente con la CEPVVS. En tercer lugar, Andrés, quien no ha participado en
reuniones de GAM, ni dentro de la CEPVVS ni fuera de ella. En cuarto lugar, Renato, quien
asiste continuamente a las reuniones del GAM de la CEPVVS en Quito. En quinto lugar,
Marco Antonio, quien también asiste al GAM de la CEPVVS en Quito pero no regularmente.
Acudid a la entrevista acompafiado de su madre, Esperanza, por lo que ella también fue
entrevistada (aunque ella no vive con VIH). En sexto lugar, Laura, quien dej6 de asistir al
GAM porque se fue a vivir a otra ciudad. Posteriormente, a finales de junio de 2017, mientras
avanzaba en la redacciéon del capitulo cinco, entrevisté a dos personas méas (Elizabeth y
Tamara), las cuales ya no participan en el GAM, con el fin de conocer las razones de su

inasistencia.

De manera previa a la observacion participante y todas estas conversaciones, realicé una
entrevista inicial al secretario general de la CEPVVS en septiembre de 2016, con el fin de

contar con un panorama global de la problemaética antes de empezar el trabajo de campo

Los entrevistados arriba indicados escogieron los nombres con los cuales deseaban ser
identificados en la investigacion. Por una parte, algunos entrevistados escogieron sus propios
nombres. Por otra parte, otros entrevistados prefirieron escoger nombres ficticios. De todos
modos, los apellidos de los entrevistados no constan en presente trabajo por razones de

confidencialidad; aspecto que fue comunicado y aceptado por ellos. Todos son usuarios de

% Los consejeros pares son personas con VIH, que han aprendido a vivir con su diagndstico, cuya funcion es la
de brindar informacion y orientacién a otras personas con VIH, generalmente, aquellas que recién conocen su
diagnéstico.



diferentes hospitales publicos de la ciudad de Quito, ora pertenecientes al Estado, ora

adscritos a la seguridad social.

Cabe sefalar, que, aparte de las personas antes indicadas, también entrevisté a seis
profesionales de la unidad de atencién en VIH de uno de los hospitales publicos en la ciudad
de Quito. En este trabajo se consideraron las entrevistas de tres de ellos.

Desde el punto de vista metodoldgico, organicé la informacion etnografica obtenida en tres
ambitos. El primero tiene relacion con las actitudes de aceptacion y empoderamiento por parte
Edison y Luis, quienes tienen una dilatada trayectoria de participacion en los diferentes
quehaceres de la CEPVVS. Sus testimonios fueron determinantes para construir definiciones
ideales de aceptacion del diagnostico (como bldsqueda de certezas y recursos) y de
empoderamiento personal o adherencia simbdlica (como busqueda de significados de la

experiencia de vivir con VIH).

El segundo esta vinculado con la auscultacion de las dindmicas de funcionamiento de las
reuniones del GAM de la CEPVVS en Quito y la produccidn de practicas y representaciones
de empoderamiento a partir de tales reuniones. La observacion de estas dindmicas, practicas y
representaciones me sirvid para identificar el empoderamiento colectivo, es decir, el
empoderamiento propiciado por el GAM como un medio para alcanzar la adherencia

simbdlica.

El tercero se concentra en conocer como ciertas personas que han participado en el GAM
logran (o no) desarrollar actitudes de empoderamiento personal o adherencia simbdlica a
partir del empoderamiento colectivo impulsado desde el GAM. Las entrevistas realizadas a
Andrés, Renato, Marco Antonio, Laura, Tamaray Elizabeth me permitieron identificar en
que medida el capital social individual favorece el proceso de conversion del empoderamiento

colectivo en adherencia simbolica.

Giro metodoldgico: de las expectativas al trabajo de campo

Como ya expliqué mas arriba, tuve que ampliar el objeto de la investigacion a fin de brindar
una vision mas integral del fendomeno de la adherencia, la cual no solo es terapéutica sino
principalmente simbdlica. Sin embargo, desde otro punto de vista, me vi obligado a ajustar
dicho objeto: mi interés primigenio era el de realizar un analisis multinivel, pero me vi
constrefiido a concentrarme Unicamente en las practicas y representaciones de personas con

VIH y su relacion con los GAM.



En efecto, queria estudiar estudiar como la participacidén en micro-grupos inmediatos (como
la familia), meso-grupos (como los GAM de la CEPVVS) y macro-grupos (como la fundacién
CEPVVS) incide en la adherencia al tratamiento antirretroviral segun la propuesta de
Menéndez (2009, 228-236) y el enfoque de la determinacion social de la salud (Arrivillaga
2009).

Me di cuenta que tal empresa estaba imposibilitada por el tiempo, pues mientras realizaba el
trabajo de campo debia redactar los dos primeros capitulos y realizar los preparativos para
que la etnografia rinda frutos. Entonces, consideré que era mas oportuno concentrarme en el
funcionamiento del GAM de la CEPVVS en Quito, de acuerdo con el enfoque tedrico
explicado anteriormente. Asi que manejé una estrategia de dos tiempos. En el primero,
realicé la observacion participante en dicho GAM con el fin de que sus integrantes y el
investigador pudiéramos conocernos. En segundo, sobre la base de la observacion realizada,
pude establecer los posibles perfiles de entrevistados, sondeando sus grados de

empoderamiento.

A partir de ambos elementos, y siguiendo el enfoque relacional propuesto por Menéndez
(2012), consideré que no solo era fundamental conocer el punto de vista de las personas que
viven con VIH sino que también era importante auscultar la opinion del personal médico
sobre los GAM. En este caso, decidi entrevistar al personal de salud de uno de los hospitales

publicos de la ciudad de Quito.

Al terminar el trabajo de campo, incorpore la teoria fundamentada (Glaser y Strauss, 2006),
que proviene de la sociologia, la cual si bien se nutre del interaccionismo simbdlico, se
concretiza en la construccion de categorias teoricas a partir de los datos inmediatos. Entonces,
pensé que podia extraer hallazgos importantes de la etnografia, como es el caso del
empoderamiento, y expresarlos en forma de teorias inmediatas. Por ejemplo, describo el
impacto de la noticia de vivir con VIH como un hito 0 mojén simbdlico, en funcién del cual,
las personas empoderadas que viven con el virus re-significan estilos y concepciones de vida
anteriores en términos de practicas y representaciones posteriores al diagndstico. De este
modo, procuro convertir los hallazgos en teorias inmediatas; reconociendo, claro esta, que
podria haber otras formas de asumir el diagnostico VIH positivo que no sean el

empoderamiento.

Sin embargo, me alejo de la teoria fundamentada cuando dejo de aplicar uno de sus rasgos

metodoldgicos mas notables, como es la saturacion teoria, la cual se logra cuando, de la



informacion de la muestra, no puede extraerse mas informacion que permita construir mas
categorias tedricas (Ardila Sudrez y Rueda Arenas, 2013). Esto suponia la realizacion un
numero elevado de entrevistas que no podian realizarse con la profundidad que el caso
ameritaba. En este sentido, tanto porque la investigacion es de indole antropolédgica mas que
socioldgica, como porque el tiempo era ajustado, escogi los perfiles de los posibles
entrevistados, segun han participado o no en GAM o segln su nivel de empoderamiento,

como ya he referido.

Auto-reflexividad metodoldgica

Cuando planteé la propuesta a Fausto, él tuvo la mejor predisposicion para que el proyecto se
concrete e incluso me manifestd que siempre es Util contar con evidencias que respalden el
trabajo de la CEPVVS, en este caso, la iniciativa de los GAM. También conversé
informalmente sobre el tema, con integrantes del equipo de trabajo de la CEPVVS en Quito y,
especialmente, con los consejeros pares de Quito, quienes manifestaron su deseo de apoyar el
presente trabajo. Considero que este apoyo inicial y la trayectoria profesional con la CEPVVS
fueron factores determinantes para que mi presencia no fuera cuestionada en las reuniones del
GAM.

Como ya indiqué, durante el tiempo que realicé la observacion participante en las reuniones
del GAM de la CEPVVS en Quito, tuve la oportunidad de indagar los posibles perfiles de
entrevistados. Durante estas reuniones, jamas senti que mi presencia y el uso de la grabadora
(previo el consentimiento informado del caso) eran obstaculos que pudieran, de alguna
manera, cohibir el uso de la palabra de alguno de los participantes.

Sinceramente, me senti como un integrante mas del GAM mientras escuchaba atentamente a
todos los integrantes y tomaba notas de sus comentarios. En algunas ocasiones, mi orientacion
era requerida para explicar cuestiones sobre derechos humanos de las personas que viven con
VIH. En este sentido, yo hablaba Unicamente cuando el facilitador me lo pedia pues no queria

interrumpir el flujo de la dindmica grupal.

Durante el tiempo que realicé las entrevistas al personal de salud de la unidad de atencion en
VIH de uno de los hospitales publicos en la ciudad de Quito, tuve la oportunidad de
encontrarme con personas que viven con VIH y que habian participado en eventos de la
CEPVVS. En cierta ocasion, saludé con un joven que habia asistido a un taller de

capacitacion sobre derechos humanos de las personas que viven con VIH y, en otra
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oportunidad, conversé sobre la presente investigacién con un personero de la Red Ecuatoriana

de Jovenes Positivos.

En este escenario, pude experimentar parte de la trayectoria de una persona gue vive con VIH.
En efecto, recuerdo que, en una de estas visitas, la sefiora recepcionista de dicha unidad se me
acercd mientras yo estaba en el pasillo esperando que uno de los médicos me recibiera para la
entrevista. La sefiora me preguntd, muy amablemente, si yo habia retirado la medicacién; ante
lo cual, le respondi que no soy usuario del hospital y que estaba esperando realizar una

entrevista dentro de la unidad.

También recuerdo la primera vez que pedi una cita para conversar con uno de los médicos. En
aquella ocasion (como en algunas otras), me acompafié Edison, quien, como consejero par de
la CEPVVS, tiene autorizacion para ingresar a uno de estos hospitales, sin previa cita, o turno,
como se le conoce ahi. Como el médico no podia conversar conmigo en ese momento, me
confiri6 una cita para la siguiente semana. Entonces, le pedi que me extendiera un turno,
como los que se entregan a los usuarios del hospital que viven con VIH; asi el personal de
seguridad podia autorizar mi ingreso el dia de la cita, sin necesidad de que Edison me
acompafara nuevamente. Se trata de un papel pequefio, con dimensiones parecidas a las de
una tarjeta de presentacion. Cuando el médico me entreg6 dicho turno, Edison brome6
conmigo, sugiriendo que yo ya pertenezco al codigo con el que se identifica a los personas

con VIH al interior del hospital.

Sobre esta anécdota, me pregunto si la utilizacion de dicho codigo interno (que tiene el
proposito de proteger la confidencialidad de los usuarios del hospital que viven con VIH)
tiene el efecto no deseado de estigmatizar a las personas que viven con VIH al interior del
hospital, sobre todo a las recién diagnosticadas. ;Mientras mas se oculta el diagnoéstico, mayor
es el estigma? Creo que esa es la paradoja que muchos activistas tratan de resolver a traves de

las estrategias del empoderamiento que analizo en el presente trabajo.

Considero que estas experiencias me brindaron una sensibilidad mas profunda que la que
tenia como asesor juridico de la CEPVVS; de hecho, nunca habia puesto un pie en una unidad
de atencion en VIH. En el transcurso de la investigacion y el proceso de escritura del presente
trabajo, tuve la oportunidad de atestiguar la experiencia de vivir con VIH a través de sus
actores, ya no a partir de normas juridicas. Estas sirven para defender a personas con VIH
frente a episodios especificos de vulneracion de sus derechos, pero no contribuyen a

comprender la complejidad y riqueza de la vida de una persona con VIH.
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Capitulo 1

La nocion de adherencia: entre cosmovisiones hegemonicas y subalternas

1. Introduccion

Cuando las personas que viven con VIH conocen su diagnéstico se enfrentan con el reto de
tomar el control de su salud y su vida, a través de la ingesta puntual de su medicacion y la
realizacion periodica de examenes medicos. Por lo tanto, las personas que viven con VIH
requieren no solo de atencion médica oportuna, sino ademas de apoyo e informacion para
aceptar y sobrellevar el inesperado diagnostico y, de este modo, alcanzar una adherencia

adecuada al tratamiento antirretroviral.

Se considera que dicha adherencia se ha logrado cuando la persona tiene niveles de carga viral
indetectables, asi como un conteo alto de defensas inmunologicas, conocidas como linfocitos
CD4 (como explico en el capitulo dos). Igualmente esta comprobado que, cuando una persona
con VIH logra desarrollar dicha adherencia, esté en la capacidad de retomar su vida en
condiciones absolutamente normales, adoptando, por supuesto, estilos de vida saludables,

tomando oportunamente los medicamentos y acudiendo regularmente a los controles médicos.

En este escenario, una de las posibles estrategias para alcanzar dicha adherencia es participar
en un GAM, gue es un espacio donde personas que viven con la misma condicion de salud se
retnen periodicamente para compartir informacion sobre el VIH, las formas de infeccion del
virus, los mecanismos para evitar su transmision, los diferentes esquemas de antirretrovirales,

los derechos humanos de las personas afectadas por el VIH, entre otros temas.

Con el presente capitulo, pretendo cumplir dos propositos. EI primero es hilvanar los
elementos tedricos que me permitan explicar cuales son las practicas y representaciones que
tienen las personas que viven con VIH, para afrontar su condicion de salud en el plano

individual, que es en donde se entretejen los aspectos médicos con los de convivencia social.

El segundo proposito es fundamentar la base tedrica necesaria para dar cuenta de las
dinamicas de funcionamiento de los GAM, asi como las practicas y representaciones,
impartidas o compartidas dentro de este espacio, que tienen el objetivo de que sus integrantes

adquieran herramientas de afrontamiento médico y social de su condicién de salud.

Consecuentemente, el itinerario del presente capitulo es el que explico enseguida. Primero,
analizo el modelo médico hegemonico y su relacion con los modelos de auto-atencion,

principalmente los GAM, en el marco del denominado proceso de
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salud/enfermedad/atencidn-prevencion. Después, estudio las connotaciones antropoldgicas de
la adherencia terapéutica, problematizando su perspectiva biomédica. Mas adelante, propongo
el estudio de la experiencia subjetiva de vivir con VIH a través de las nociones de “disrupcion
biografica” y el “reforzamiento biografico”. Mas adelante, explicd en qué consisten los GAM,
abordando sus diferentes formas de clasificacion. Posteriormente, adopto la propuesta
sociologica del interaccionismo simbolico, tanto para entender la carrera moral de las
personas que viven con VIH como para auscultar los GAM como si se tratasen de espacios de
ensayo o0 entrenamiento antes de salir al escenario, que es la vida misma. Finalmente, me
refiero sucintamente a las nociones de capital social y eficacia simbélica, que seran

desarrolladas en el capitulo 5, para entender el rol de los GAM en la adherencia.

Todos estos elementos son fundamentales para explicar dos conceptos centrales que aparecen
a lo largo del presente capitulo y el resto de este documento: la adherencia terapéutica y la
adherencia simbolica. El primero guarda relacion con el acoplamiento con la medicacion
antirretroviral y los controles médicos. El segundo esté vinculado con el apego a las

simbolizaciones construidas a partir del diagnéstico.

2. El modelo médico hegemobnico y el proceso de salud/enfermedad/atencion-prevencién
Segun Menéndez, los fendmenos médicos deben ser estudiados bajo dos lentes conceptuales:
el proceso salud/enfermedad/atencién-prevencion y el modelo médico hegeménico. El
primero es Util no solo para explicar como evolucionan determinadas patologias, sino
principalmente para indagar como las personas y grupos curan, alivian o precaven sus

problemas de salud (Menéndez 2012, 340). El segundo es definido como un:

conjunto de précticas, saberes y teorias generados por el desarrollo de lo que se conoce como
medicina cientifica el cual, desde fines del siglo XVI1lI, ha ido logrando establecer como
subalternas al conjunto de préacticas, saberes e ideologias tedricas hasta entonces dominantes
en los conjuntos sociales, hasta lograr identificarse como la Unica forma de atender la
enfermedad, legitimada tanto por criterios cientificos como por el Estado (Menéndez 1992,
108).

Cabe indicar que este conjunto de intervenciones hegemdnicas constituyen simplemente un
modelo que puede o no corresponder a la realidad segun el avance de los acontecimientos en
la sociedad (Menéndez 2012, 340). Ademas, la investigacion del modelo médico hegeménico
no puede reducirse Unicamente a este, sino que debe abordar su relacion historica “con los

otros saberes y practicas a los cuales subalterniza” (Menéndez 1992, 109).
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De todo lo anterior se colige que el modelo médico hegemanico es un lente conceptual que
permite indagar la interaccion entre los servicios de la biomedicina y otras formas de atencion
subalternas. Por su parte, el proceso salud/enfermedad/atencion-prevencion es otro lente
conceptual que posibilita el estudio de lo que las personas hacen por si mismas, individual o
colectivamente, durante la evolucion de sus problemas médicos. En el marco de tal proceso,
es posible identificar las formas de atencion, ora hegemonicas, ora subalternas, a las que

recurren los actores.

El modelo médico hegemonico se identifica con “la orientacion dominante de la medicina
alopatica” (Menéndez 2009, 41), que tiene las siguientes caracteristicas que trata de imponer:
abordaje biologista, pensamiento positivista, ahistoricidad, individualismo, eficacia
pragmatica, sentido mercantil de la salud, orientacion curativa mas que preventiva, sentido de
la enfermedad como ruptura o desviacion, eliminacion del sintoma, relacion asimétrica entre
médico y paciente (incluso subordinacidn de este), consideracion al paciente como persona
ignorante y responsable por su condicion, exclusion del paciente del saber médico, supuesta

racionalidad cientifica para excluir otros modelos de atencion (Menéndez 1992, 109).

Es necesario insistir que el modelo médico hegemdnico, como todo modelo, no siempre
corresponde a la realidad. Asi lo expresa el autor de este concepto, el antropdlogo Eduardo

Menéndez:

Mis puntos de partida metodoldgicos respecto de la aplicacion de modelos, son primero que la
realidad es procesual ademas de compleja y diversificada; segundo que el modelo no es la
realidad sino una construccidn que se crea a través de ciertas caracteristicas manejadas en un
alto nivel de abstraccion, y que son consideradas estructurales. Tercero que todo modelo no
s6lo no es la realidad sino que siempre debe ser considerado provisional; todo modelo se
genera para ser modificado por la nueva informacion procedente de los estudios empiricos. Y
cuarto que todo modelo debe ser referido a procesos especificos, a la historicidad de los
mismos, Yy evidenciar a través de esa historicidad que es lo que funciona o no funciona del
modelo; cuales son las caracteristicas que persisten y cuales las que desaparecen o se atenlian
(Menéndez 2012, 340).

Otro concepto que tiene una relacion estrecha con el modelo médico hegemonico, es la nocién
de salud publica, la cual es entendida como un sector del Estado (Menéndez 1992, 104). En
efecto, segin el mismo autor “la salud publica es un sector politico-técnico del Estado que
utiliza un saber cientifico y preferentemente técnico segun sus posibilidades y orientaciones, y

segun las condiciones econdmico-politicas dominantes” (Menéndez 1992, 104). Por supuesto,
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esta definicion no quita que la salud publica sea, ademas de un sector estatal, un conjunto de
conocimientos técnicos puestos en practica por los profesionales sanitarios (Menéndez 1992,
104).

En todo caso, la salud publica, ya sea como sector, ya sea como saber, se ejerce y practica a
través de la medicina alopatica y las demas ciencias médicas, en el marco de las cuales se
abordan los temas de la salud colectiva bajo una Optica cientifica y bioldgica, centrada en el
tratamiento clinico del individuo, desprovisto de historicidad y analisis social (Menéndez
1992, 105), lo cual marca sus indiscutibles puntos de coincidencia con el modelo médico

hegemaénico.

De este modo, la biomedicina se convierte en el instrumento ideolégico y politico del Estado,
el cual puede llegar no solo a controlar y normativizar los padecimientos, sino ademas a
sefialar culpabilidades a quienes los estan experimentando (Menéndez 1992, 114). Se trata de

un proceso de medicalizacion, el mismo que:

tiene que ver con una doble tendencia convergente: por una parte la propia complejizacion de
la vida cotidiana y la ampliacion del campo de las “desviaciones”, y por otra, el desarrollo de
la propia profesionalizacién médica que refuerza su identidad y poder profesional

legitimizando y normalizando las “desviaciones” (Menéndez 1992, 115).

En este escenario, la preocupacién biomédica, no solo en la consulta privada sino
principalmente en los servicios de salud del Estado, se ha concentrado casi exclusivamente en
el “estilo de vida” del paciente, como el instrumento de analisis para explicar las conductas de
riesgo desde un punto de vista epidemioldgico que no considera los factores sociales,
econdmicos, politicos y culturales que inciden en el proceso de salud/enfermedad/atencion-
prevencion (Menéndez 1992, 118).

3. El modelo médico hegemonico y su relacion con otros modelos de atencion: entre la
hegemonia y la subalternidad
Es importante retomar la nocion de modelos, la cual no solamente esta pensada para estudiar

la biomedicina sino también las demés formas de atencion:

Desde una perspectiva antropoldgica, cuando hablamos de modelos, saberes y formas de
atencién y prevencion de padecimientos no s6lo pensamos en los de tipo biomédico, sino en
todos los saberes y formas de atencion que en términos intencionales buscan prevenir, dar
tratamiento, controlar, aliviar y/o curar un padecimiento determinado, lo cual implica asumir

una serie de puntos de partida que contextualizan nuestra perspectiva (Menéndez 2009, 25).
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De ahi que es preciso reconocer la existencia de un pluralismo médico, en el sentido de que
“la mayoria de la poblacion utiliza potencialmente varios saberes y formas de atencion no
solo para diferentes problemas, sino para un mismo problema de salud” (Menéndez 2009, 26).
Dicho reconocimiento es fundamental, en razén de que “el sector salud (SS) y la biomedicina
tienden a negar, ignorar y/o marginar la mayoria de saberes y formas no biomédicas de

atencion a los padecimientos” (Menéndez 2009, 25).

Ante esta realidad, lo aconsejable, en términos metodolégicos, es identificar y analizar las
practicas y discursos de los sujetos y los grupos para atender sus padecimientos. A partir de
ellos y de 1a denominada “carrera del enfermo™* (que no a partir de los curadores, sean estos
biomédicos o no), se pueden “identificar todas o, por lo menos, la mayoria de las formas de
atencion que intervienen un contexto determinado, lo cual seria dificil de obtener —por muy
diversas razones- si partiéramos de los curadores” (Menéndez 2009, 29). Dicho de otro modo,
“es a través de los pacientes que podemos registrar la variedad de formas de atencion que
utilizan y articulan con el objetivo de reducir y solucionar sus problemas” (Menéndez 2009,
29).

Lo manifestado no significa que no se deba investigar a los curadores y los saberes
biomédicos. Desde el punto de vista metodoldgico, es necesario incluir a todos los actores
significativos que intervienen en el proceso de salud/enfermedad/atencidn-prevencion, que
constituye el objeto de investigacion; auscultando tanto sus representaciones como sus

précticas (Menéndez 2009, 29). Entonces, se debe adoptar un enfoque relacional que:

articule estructura/cultura y actor social, que incluya el conjunto de actores significativos asi
como sus puntos de vista diferenciales o no, pero que no reduzca la realidad a dichos puntos
de vista. Que observe los tipos de relaciones y en particular las de hegemonia/subalternidad
gue operan entre los diferentes actores sociales, y que no reduzca los procesos sociales a las
narrativas de los actores sino que trate de observar e incluir sus précticas sociales (Menéndez
2012, 345).

Esta perspectiva metodoldgica permitiria encontrar convergencias y diferencias entre las
formas de atencion, como el personal biomédico, la curacién tradicional, la curacion
alternativa y los grupos sociales identificados como “legos” (Menéndez 2009, 30). Entre

dichos modelos de atencion se encuentran los siguientes:

4 Para efectos del presente trabajo, prefiero la expresion “trayectoria de la condicion de salud de las personas que
viven con VIH” o, simplemente, “trayectoria de la condicion de salud”. Como anticipé en la introduccion y
desarrollaré en el capitulo uno, procuro utilizar el vocabulario propuesto por la CEPVVS, salvo que deba
referirme necesariamente a conceptos prestablecidos de la antropologia médica.
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El modelo biomédico, implementado por médicos y paramédicos, que incluye la medicina no
solo alopatica sino ademas la naturista, la homeopatica y la psicoterapia individual o grupal; el
modelo de atencién popular y tradicional, que incluye tanto a curanderos, parteras, yerberos,
pero también el desarrollo de cultos a figuras religiosas de caracter curativo; el modelo de
atencidn alternativo, parapelo o new age, que incluye a los sanadores bioenergéticos; modelo
atencién que reconoce otras tradiciones médicas, como la acupuntura o la medicina
mandarina; y, finalmente, el modelo de autoatencion centrado en los grupos primarios, como
el grupo doméstico, y los organizados en términos autoayuda en relacion a padecimientos
especificos, como los Alcohdlicos Andnimos, clubes de diabéticos, entre otros (Menéndez
2009, 32-33).

A través de la denominada “carrera del enfermo” (o trayectoria de la condicion de salud,
como prefiero llamarla), los sujetos y grupos sociales pueden integrar varios modelos de
atencion (Menéndez 2009, 32-33). Pese a que las organizaciones no gubernamentales e,
incluso, ciertos sectores del modelo médico hegemaonico pueden impulsar algun grado de
integracion y relacion entre estos modelos, hay que considerar que dichos actores son los que

principalmente:

generan la mayoria de articulaciones entre las diversas formas y saberes a través de sus usos, y
superando frecuentemente la supuesta o real diferencia o incompatibilidad que puede existir
entre los mismos, dado que dichas incompatibilidades y diferencias son secundarizadas por la

busqueda de una solucion pragmatica a sus problemas (Menéndez 2009, 33).

Desde este punto de vista también hay que considerar que tales actores, organizan “estas
formas y saberes en términos de autoatencion, dado que ésta constituye no sélo la forma de
atencion mas constante y frecuente sino el principal ndcleo de articulacién practica de los
diferentes saberes y formas de atencion” (Menéndez 2009, 35). Sobre estos sefialamientos,

Eduardo Menéndez concluye lo siguiente:

Este tipo de aproximacién epidemioldgica —que denominamaos sociocultural- posibilitaria
ademas observar cudles son las formas de atencion mas usadas y las que tienen mayor eficacia
para abatir, controlar o disminuir determinados dafios en términos reales o imaginarios. Al
igual que también podriamos registrar cuéles son los factores de tipo econdémico, técnico o
ideoldgico que se oponen o facilitan la articulacion de las diferentes formas de atencion, a

través de las préacticas cotidianas de los conjuntos sociales (Menéndez 2009, 36).

Se trata de una afirmacién metodologica de vital importancia, si se considera que hace

cincuenta afos los factores culturales eran vistos como perjudiciales al proceso de
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salud/enfermedad/atencidn-prevencion, mientras que actualmente “dichos factores han sido
cada vez mas excluidos de las acciones practicas (Menéndez 2009, 49). De todos modos, los
aspectos sociales no han sido obviados totalmente, como, por ejemplo, en el caso de las

personas que viven con VIH (Menéndez 2009, 50).

En este contexto, hay que reconocer que la auto-atencion es una forma de atencién
frecuentemente utilizada por los grupos sociales e, incluso, por la atencién biomédica, aunque
sea en clave de subordinacion (Menéndez 2009, 51). Pero, ;como se puede definir a la auto-

atencion?

Por autoatencion nos referimos a las representaciones y practicas que la poblacién utiliza a
nivel de sujeto y grupo social para diagnosticar, explicar, atender, controlar, aliviar, aguantar,
curar, solucionar o prevenir los procesos que afectan a la salud en términos reales o
imaginarios, sin la intervencion central, directa e intencional de curadores profesionales, aun
cuando estos pueden ser la referencia de la actividad de autoatencion; de tal manera que la
autoatencion implica decidir la autoprescripcion y el uso de un tratamiento en forma auténoma
o relativamente auténoma. Es decir que la autoatencion refiere a las representaciones y
practicas que manejan los sujetos y grupos respecto de sus padeceres, incluyendo las
inducidas, prescriptas o propuestas por curadores de las diferentes formas de atencidn, pero
que en funcion de cada proceso especifico, de las condiciones sociales o de la situacion de los
sujetos conduce a que una parte de dicho proceso de prescripcion y uso se automatice, por lo

menos en términos de autonomia relativa (Menéndez 2009, 52).

La auto-atencion puede ser analizada en dos sentidos: uno amplio y otro restringido. Mientras
la nocion amplia guarda relacién con el cuidado asociado a la reproduccion bio-social, la
definicion restringida se “refiere a las representaciones y practicas aplicadas intencionalmente
al proceso de s/e/a” (Menéndez 2009, 53). En este escenario no se debe evitar la confusion
que consiste en identificar automedicacion con auto-atencion, pues aquella es o puede ser

Unicamente una parte de esta (Menéndez 2009, 53-54).

Junto con la nocion de auto-atencion, se suele utilizar el término de “autocuidado”
desarrollado y utilizado por la biomedicina y el sector salud a partir del concepto de estilo de
vida; y, se lo usa para entender las acciones individuales de los sujetos para prevenir o
afrontar favorablemente los padecimientos. A diferencia de la auto-atencidn es un concepto
marcadamente individualista, mas no colectivo: en la auto-atencion el sujeto tiene referencias

de caracter grupal (Menéndez 2009, 54).

5 Se refiere al proceso de salud/enfermedad/atencién.
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En todo caso, cabe aclarar que tanto la automedicacion como el autocuidado forman parte de
la nocion de la auto-atencidn. Esta ultima no es lo mismo que aquellas pero si las abarca
(Menéndez 2009, 54). En este contexto, los sujetos y los grupos no desarrollan formas de
atencion de manera totalmente aislada sino en transaccion con las diferentes formas de
atencion. No obstante, la biomedicina ignora la denominada carrera del enfermo que articula
diferentes formas de atencion para afrontar sus padecimientos (Menéndez 2009, 57). En

efecto, la auto-atencion es un proceso estructural porque:

implica la accion mas racional, en términos culturales, de estrategia de supervivencia e incluso
de costo/beneficio no solo de tipo econémico sino también de tiempo por parte del grupo, en la
medida que asumamos en toda su envergadura la incidencia y significacion que tienen para su
vida cotidiana la frecuencia y recurrencia de los diferentes tipos de padeceres que amenazan

real o imaginariamente a los sujetos y microgrupos (Menéndez 2009, 58).
En el contexto de la auto-atencion, hay toda una serie de:

grupos organizados a partir de un padecimiento (Alcohdlicos Anénimos —AA-, Neurdticos
Anonimos NA, clubes de diabéticos) o desarrollados a partir de reivindicar su identidad
diferencial (movimiento feminista, movimiento gay) han impulsado procesos y técnicas de
autoatencion, de tal manera que los de AA impulsan abstinencia absoluta a partir de definir el
“alcoholismo” como enfermedad pero excluyendo programaticamente la intervencion bio-
médica, y las “clinicas libres” feministas norteamericanas impulsaron la autoinspeccion del
aparato reproductivo femenino y de los senos con objetivos diagnosticos y terapéuticos. Por lo
tanto debemos reconocer la existencia de muy diferentes sectores sociales y de objetivos
personales, grupales y de movimientos sociales que potencian la autoatencién, incluida la

automedicacion (Menéndez 2009, 61).

Pero no solo los sujetos y grupos generan formas de auto-atencion; la biomedicina también lo
hace. Por ejemplo, en el &mbito de la prevencion de VVIH/sida, tanto el sector salud como
diferentes grupos sociales “han promovido incesantemente el uso auténomo del condén no
solo como técnica anticonceptiva, sino también como un mecanismo preventivo de

enfermedades de transmision sexual” (Menéndez 2009, 62).

De ahi que la auto-atencion se relaciona, ya sea directamente, ya sea indirectamente, con la
biomedicina, de manera cambiante y, no pocas veces, complementaria (Menéndez 2009, 65,
66). Por tal razdn, el sector salud deberia impulsar intencionalmente la articulacién entre el

modelo de auto-atencién y el modelo médico hegemonico (Menéndez 2009, 70); lo cual “no
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supone eliminar ni menguar la responsabilidad del Estado respecto de las acciones contra la
enfermedad” (Menéndez 2009, 71).

4. Laadherencia al tratamiento antirretroviral desde una vision critica al modelo
médico hegemdnico

Se ha sugerido, desde un enfoque biomédico, que la adherencia al tratamiento es “la

coincidencia entre el comportamiento de una persona y los consejos de salud y prescripciones

que ha recibido” (Del Duca, Gallegos, Da Col y Noel Trenchi 2013, 8). Esta definicion tiene

varios elementos (como el comportamiento de la persona, la elusion de conductas de riesgo, la

aceptacion a seguir el tratamiento y la responsabilidad del médico tratante); elementos que

son explicados de la siguiente manera:

Este comportamiento del paciente, incluye el conjunto de conductas tales como aplicar las
recomendaciones prescritas, el cambio en el modo de vida y el evitar comportamientos de
riesgo. La coincidencia implica, sumado a lo anterior, la aceptacion del paciente de ser parte
del plan de tratamiento, el ser sujeto activo en el mismo, con inclusion y participacion. A esto
se agrega la responsabilidad del médico al prescribir, que implica indicar, ensefiar, explicar,

adecuar, acompanar y controlar. (Del Duca, Gallegos, Da Col y Noel Trenchi 2013, 8).

Aunque esta perspectiva biomédica no desconoce los diferentes factores que inciden en la
adherencia (como los relacionados con el propio tratamiento o con la condicién
socioeconOmica de la persona que acepta el tratamiento), insiste en condiciones netamente
individuales que influyen en el tratamiento medico. Tal es el caso del autocuidado o las
denominadas pruebas de adherencia que miden las actitudes y dificultades de la persona (Del
Duca, Gallegos, Da Col y Noel Trenchi 2013, 8-9).

Las distintas nociones de adherencia (como la definicion citada) han sido objeto de criticas.
Desde la salud colectiva, se ha evidenciado que este tipo de conceptualizaciones tienden a
enfatizar el deber individual de las personas, a través del uso de ciertas expresiones:
“cumplimiento, colaboracion, obediencia, observancia, alianza terapéutica, seguimiento y
concordancia” (Arrivillaga 2011, 89). Se trata de una forma de definicion que ha influido a tal
punto que ha sido adoptada por la Organizacion Mundial de la Salud (Arrivillaga 2011, 91).
Sin embargo, no considera “las posibles relaciones entre estos comportamientos, los contextos
en los que se insertan y las determinaciones sociales que los pueden condicionar (Arrivillaga
2011, 91).
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Desde la antropologia también se ha criticado este enfoque porque se concentra en “las
acciones que un individuo realiza con el fin de mejorar su estado de salud y que coinciden con
las prescripciones y recomendaciones profesionales” (Margulies 2010, 65). A partir de dicha
critica, la antropologia médica ha propuesto estudiar a la adherencia como un encuentro
intercultural en el que convergen marcos de referencia diferentes (Bialik 2002, 62). En esta
propuesta, tanto el médico como la persona que recibe el tratamiento son expertos, puesto que
esta conoce a profundidad su padecimiento (Bialik 2002, 64-65): “el paciente mismo posee la
experiencia de su enfermedad, el conocimiento de sus circunstancias sociales, habitos,

conductas, actitudes sobre el riesgo, expectativas, valores y preferencias” (Bialik 2002, 65).

De ahi que se debe interpretar el incumplimiento del tratamiento clinico como una protesta
contra el sistema médico, mas no como una desviacién (Bialik 2002,65). En esa misma linea,

se ha rechazado la identificacion de adherencia con obediencia, en el sentido siguiente:

La adherencia se construye sobre la base de un modelo del “deber ser” y una resultante es la
construccion de tipologias que clasifican a los pacientes en mas o menos racionales, es decir,
en pacientes adherentes o potencialmente adherentes y en pacientes no adherentes. Y esto mas
alla del reconocimiento de aquellas determinaciones sociales y culturales que operan
negativamente y que suelen presentarse como externas a su condicidn de paciente (Margulies
2010, 65-66).

Actualmente se considera que el hecho de vivir con VIH es una condicién de salud cronica, en
razén de los avances farmacoldgicos que han permitido aumentar la esperanza de vida y
mejorar la calidad de vida (Arrivillaga 2011, 88). En efecto:

El desarrollo y la aplicacion de terapias antirretrovirales de alta eficacia después de mediados
de los 90 modificé favorablemente el prondstico de la infeccion por VIH, marcando un antes y
un después en las condiciones de la atencion. Para los afectados, ya no se tratd de sobrevivir a
la muerte por sida sino de un alcanzar a “estar bien”, de una vida activa a lo largo de muchos
afios. Como se ha afirmado (Pierret, 2003), la problemaética central pasé a ser ya no cémo
morir (0 evitar la muerte) por sida sino como vivir con la enfermedad. Un vivir, a partir de

entonces, farmacoldgicamente orientado (Margulies 2010, 64).

Como la condicion de vivir con VIH ya no representa una sentencia de muerte, la adherencia
al tratamiento antirretroviral es un tema central de estudio tanto desde la biomedicina como
desde la antropologia médica. Sin embargo, se ha denunciado la falta de estudios desde la
perspectiva de “la determinacion social de la adherencia con analisis de género, etnia o clase

social” (Arrivillaga 2011, 98). En el &mbito individual, también se ha evidenciado que no

21



existen estudios para explicar el “caracter dinamico e historico con categorias ancladas social,
econdmica o culturalmente” (Arrivillaga 2011, 98). Al contrario, como ya se ha indicado, “se
sobreenfatiza la responsabilidad individual de las personas viviendo con VIH/SIDA y las

fallas se ubican preferencialmente en ese nivel” (Arrivillaga 2011, 99).

Por tales consideraciones, desde la antropologia se ha reclamado, entre otros aspectos, los
siguientes: “entender los efectos excluyentes, en la adherencia terapéutica, que se desprenden
de la relacion entre médico/paciente” (Munoz 2014, 97); comprender las “practicas relativas
al modo de proporcionar informacion al paciente y de culparlo o exonerarlo por los problemas
en la adherencia al tratamiento” (Muifioz 2014, 107); estudiar las representaciones y practicas
profesionales del personal médico (Mufioz 2014, 112); identificar los obstaculos al acceso a
los medicamentos como consecuencia de la centralizacion en la provisién de los mismos y de

las pruebas de seguimiento de carga viral y defensas inmunolégicas CD4 (Mufioz 2014, 112).

Consecuentemente, hay que reconocer que la atencién médica farmacoldgica no garantiza por
si sola una atencion sanitaria integral y que, consecuentemente, es necesario “incidir en las
formas y relaciones de gobierno para el control de la epidemia, ampliando el concepto de la
salud publica” (Margulies 2010, 68). Lo sefialado, entonces, supone adoptar algunos
posicionamientos criticos respecto del modelo médico hegemdnico, como las que se enuncian

a continuacion:

1. Poner en cuestion los planteamientos esencialistas de caracteristicas y tipologias de
pacientes por fuera de la consideracion de las condiciones y modos, y experiencias de vida de

los sujetos afectados.

2. Cuestionar las concepciones gque delimitan la actividad clinica como contrato y la idea de
autonomia de los pacientes aislada de los contextos institucionales, politicos y econémicos de

los sistemas de salud

3. Ir més all& de la visién biomédica que reduce la “adherencia” a la respuesta del organismo a
los antirretrovirales y a la actitud racional o irracional del paciente (Margulies, Barber y
Recoder 2006, 289).

En este contexto, se ha sefialado que se deben estudiar las siguientes variables que influyen en
la adherencia terapéutica: factores socioeconémicos (pobreza y desigualdad, violencia
politica, costo de los medicamentos, costo de los exdmenes de recuentos de defensas
inmunoldgicas, conocidas como CD4 y carga viral, costo de transporte, costo de los dias que

faltan de trabajo, costo de los alimentos y el agua potable, costos asociados a los cambios en
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el estilo de vida, entre otros); sistema de cuidado de la salud (infraestructura de atencion de la
salud, escasez de las existencias de farmacos, mecanismos de financiacion, calidad de la
relacion con los proveedores de atencion de salud); capital social (patrones de parentesco;
redes de apoyo social; estatus social; falta de vivienda, privacion de libertad); modelos
culturales de salud y enfermedad (en la etiologia y la transmision, en los proveedores de
atencion de salud y curanderos, sobre la eficacia y toxicidad de los farmacos, el rol de la
persona que viven con VIH); caracteristicas personales (edad, sexo y género, grupo étnico,
educacidn, ocupacion, composicion del hogar, abuso de sustancias, discapacidades fisicas,
factores psicoldgicos, autoestima 'y motivacién, condiciones de salud mental); factores
clinicos (inmunologia o fase clinica del avance del VIH, ocurrencia y severidad de las
infecciones oportunistas, los efectos secundarios, sintomatologia al inicio del tratamiento,
efecto de embarazo o la lactancia); régimen antirretroviral (nimero de pastillas a ingerir
dentro del régimen terapéutico, la composicion de los medicamentos). Estas variables han

sido propuestas por Castro (2005, 1218).

5. Experiencia subjetiva, disrupcion biogréafica y reforzamiento biografico: de la
adherencia terapéutica a la adherencia simbolica

Partiendo de las criticas anotadas se ha estudiado etnograficamente las trayectorias

terapéuticas de quienes utilizan los servicios de salud de hospitales publicos, bajo el entendido

que la adherencia es un proceso de gestion del padecimiento que sobrepasa el mundo

biomédico y que la falta de adherencia no necesariamente es una actitud irracional

(Margulies, Barber y Recoder 2006, 290). En este sentido, se ha rescatado la experiencia

subjetiva de las personas que viven con el virus:

El Vih-Sida no es un episodio puntual en la vida de un sujeto, por lo contrario “se confunde
con la vida misma” (Pierret, 1999). En este marco proponemos considerar la experiencia
(Grimberg, 1999, 2000) como un proceso situado en una trama de relaciones intersubjetivas,
variable, construido y reconstruido historica y socialmente, que articula una diversidad de
dimensiones (cognitivas, normativo-valorativas, emotivas, etc.). Como unidad tensa entre
accion y simbolizacion, la experiencia constituye la base de construccion y cambio de

identidades y précticas sociales (Grimberg 2002, 45).

Se trata de una experiencia que no solo es individual sino ademas colectiva (Grimberg 2002,
44). En el plano individual, dicha experiencia conlleva una trayectoria marcada por la

incertidumbre, esta confrontada con el estigma y la discriminacion. Ademas, supone que la

23



persona con VIH debe gestionar cambios de vida y manejar su identidad en diferentes esferas

de la vida, con el fin de asumir o construir una nueva normalidad (Grimberg 2002, 45).

En cuanto al plano comunitario, se ha indicado que “un aspecto estratégico a analizar de estos
procesos de gestion, es la temprana y creciente dimension colectiva expresada en distintas
modalidades de asociacion y movilizacion de recursos culturales y politicos” (Grimberg 2002,
45). Sin embargo, todavia no hay suficientes estudios que “articulen el analisis de las
relaciones entre trayectorias individuales, movilizacidn colectiva e intervenciones sociales y
politicas” (Grimberg 2002, 45). Debido a esto, resulta necesario investigar el rol de la
participacion de los GAM en la adherencia que, como explico a lo largo del presente trabajo,

puede ser terapéutica y simbdlica.

Para entender la experiencia subjetiva de vivir con VIH, aplico, por una parte, la nocion de
disrupcion biografica, para explicar cémo la condicion de salud cronica desorganiza la vida
cotidiana, en el marco de lo cual analizo los cambios en los comportamientos que se han dado
por sentados, la busqueda de sentidos (y definicion del self) y los recursos que se movilizan

para afrontar la condicion de salud (Bury 1982; Grimberg 2002, 53).

Por otra parte, me valgo de la nocion del reforzamiento biografico para entender la
reconfiguracion de la vida personal con parametros de identidad anteriores a la infeccion por
VIH (Carricaburu y Pierret 1995; Grimberg 2002, 53-54), pero también para comprender,
tanto la continuidad o reformulacién de estilos de vida anteriores al diagndstico, como la re-
significacion de su condicidn de salud a partir de los avances biomédicos y las circunstancias

personales vividas luego del diagnostico.

Para explicitar las trayectorias de personas que viven con VIH (en los capitulos tres y cuatro)
en términos de disrupcion biografica y el reforzamiento biogréafico, tomo en cuenta la
perspectiva de las narrativas sobre las trayectorias de las diferentes condiciones de salud. En

efecto, dichas narrativas:

ponen de manifiesto “modelos explicativos” en los que se organizan el conjunto de nociones y
creencias sobre la etiologia, el origen de los sintomas, la patologia, el desarrollo de la
enfermedad y el tratamiento (Kleinman, 1988). Estos “modelos explicativos” expresan tanto el
discurso médico profesional dominante, como otros discursos médicos, asi como visiones y

valores que orientan la vida cotidiana (Grimberg 2002, 54).

Se ha sefialado que, a través de estas narrativas, debe investigarse tanto la historia personal

como la historia comunitaria de las personas que viven con VIH, ya que tales relatos
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constituyen aspectos consustanciales de la interpretacion y reconstruccion del pasado, tanto

individual como colectivo (Grimberg 2002, 54).

Sobre la base de estas nociones tedricas y metodoldgicas, construyo (en el capitulo tres) la
distincion entre dos conceptos: la adherencia terapéutica como acoplamiento con el
tratamiento antirretroviral y la consulta médica; y, la adherencia simbdélica como apego a
simbolizaciones (en tanto re-significaciones de la condicion de salud) y narrativas (en tanto
presentacion historica de la propia experiencia desde antes del diagndstico hasta después de
este). Tales simbolizaciones y narrativas son herramientas de relativizacion de la complejidad

de la condicién de salud y el estigma asociado a la experiencia de vivir con VIH.

De tal manera que el presente trabajo se concentra en la investigacion y analisis de los
aspectos culturales, simbdlicos, personales y de capital social (como el apoyo familiar y la
asistencia a los GAM) que inciden en la adherencia segun la propuesta antes referida de
Castro (2005, 1218); aungue no dejo de mencionar otras cuestiones de caracter mas

estructural, como la atencion sanitaria en VIH o los factores econdmicos.

6. Losgrupos de autoayuda y ayuda mutua: nociones generales

Varios autores han intentado diferenciar, los grupos de autoayuda y los GAM cuando la
frontera entre unos y otros es muy borrosa. Las diferencias pueden fundarse en diferentes
criterios, como: requerimiento de intervencion profesional, nivel de apropiacion de categorias
del modelo médico hegemonico, grado de reciprocidad, horizontalidad o verticalidad,

voluntad o no de incidir en la sociedad.

Para Rodenas, los GAM relnen a personas motivadas por la necesidad de dar solucion a un
problema compartido por todas ellas. “En este tipo de grupo, no estéa presente ningln
profesional externo (al menos que el grupo lo llame de forma puntual para pedirle algun tipo
de informacion técnica)” (Rodenas 1996, 196). De esta definicion podria colegirse que los
grupos de autoayuda se distinguen por la presencia de un profesional de la salud, mientras que

en los de ayuda mutua no hay tal intervencion.

Sin embargo, Domenech cita una definicion de Katz y Bender sobre los grupos de autoayuda
(1976, 278), que no incluye dicha profesionalizacion. Mas bien, incorpora muchos elementos
de la reciprocidad inherentes a la ayuda mutua, utilizando indistintamente los términos

“grupos de autoayuda” y “grupos de ayuda mutua”, como se pasa a citar:
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los grupos de autoayuda son grupos pequefios y voluntarios estructurados para la ayuda mutua
y la consecucion de un propdsito especifico. Estos grupos estan integrados habitualmente por
iguales que se retnen para ayudarse mutuamente en la satisfaccion de una necesidad comun,
para superar un handicap com(n o problemas que trastornan la vida cotidiana, y conseguir
cambios sociales y/o personales deseados. Los iniciadores y miembros de estos grupos
perciben que sus necesidades no son o0 no pueden ser satisfechas por las instituciones sociales
existentes. Los grupos de ayuda mutua enfatizan la interaccion social cara a caray la
responsabilidad personal de sus miembros. Con frecuencia, proporcionan ayuda material asi
como apoyo emocional; estan orientados a la causa del problema y promueven una ideologia o
conjunto de valores a través de los cuales los miembros del grupo pueden obtener e

incrementar un sentimiento de identidad personal (Domenech 1998, 182-183).

Para Villalba, la autoayuda y la ayuda mutua son dos aspectos complementarios que aparecen

en todos los grupos de apoyo:

La autoayuda implica asumir la responsabilidad personal en el cuidado de uno/a mismo/a 'y en
las acciones y decisiones que hacemos para responder a las situaciones de la vida.
Simultaneamente 0 complementariamente podemos ayudarnos unos a otros de forma reciproca
e igualitaria, lo que serian procesos de ayuda mutua. Desde el punto de vista de la
complementariedad de estos procesos los grupos de apoyo deberian orientarse para favorecer

ambos procesos (Villalba, 1996).

Para Canals, la diferencia entre los grupos de autoayuda y los GAM tiene que ver con el grado
de profesionalizacidn. Mientras en los primeros hay un cierto nivel de intervencion
profesional desde el sector sanitario, en los segundos dicha intervencion es inexistente y
reflejan modelos de reciprocidad parecidos a los de los grupos primarios (Canals 2002, 39).
De ahi que es preciso reconocer la contradiccion o paradoja de que los grupos de autoayuda
sean caracterizados como tales, pese a estar sujetos a dependencias profesionales y, a veces,
asistencialistas (Canals 2003, 75).

Esta aparentemente clara separacion conceptual se torna confusa si se considera que los GAM
movilizan formas de reciprocidad cercanas a la auto-atencion domeéstica y, al mismo tiempo,
utilizan categorias clinicas y conceptos del modelo médico hegemonico (Canals 2002, 40-41).
En todo caso, no puede subestimarse el hecho de que la auto-atencion y el autocuidado son
procesos consustancialmente estructurales de toda sociedad y pueden existir de manera mas o

menos autonoma o subordinada respecto del modelo médico hegemdnico (Canals 2002, 42).
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Menéndez, en uno de sus articulos, se refiere de manera indistinta a la autoayuda y la ayuda
mutua sin establecer diferencias entre ambos conceptos, al tiempo que busca caracterizar a la
autoayuda o ayuda mutua a partir de la reciprocidad y otros elementos, como se cita a

continuacion:

Lo primero a considerar es justamente en qué consiste estructuralmente la autoayuda. Todas
las tendencias plantean elementos comunes: reciprocidad, socializacion primaria no satisfecha
por otras relaciones, determinados grados de control en las acciones comunes. Los dos
primeros elementos son comunes a toda sociedad; asi lo reconoce la produccion antropolégica

en relacion a las sociedades «primitivas» (Menéndez 1984, 91).

En el mismo articulo, mas adelante, Menéndez indica que la reciprocidad no necesariamente
es simétrica u horizontal, pudiendo ser asimétrica o vertical. La primera forma de reciprocidad

es la que caracteriza a la ayuda mutua, como se desprende de la siguiente cita:

Pero la reciprocidad puede darse a partir de posiciones que implican asimetria, en las cuales de
hecho tiende a desaparecer el otro elemento: la ayuda mutua. En consecuencia, la reciprocidad
s6lo implica ayuda mutua cuando opera entre iguales o por lo menos entre equivalentes. Por lo
tanto, reciprocidad y ayuda mutua establecen un nivel horizontal de relaciones que no esta

implicada necesariamente en la reciprocidad por si sola (Menéndez 1984, 92).

El mismo autor, en otro articulo, relativo a los alcohélicos andnimos, en el que, a pesar de
seguir utilizando indistintamente los conceptos de grupos de autoayuda y de ayuda mutua,
establece una clara diferenciacion entre unos y otros: los primeros no tienen objetivos
politicos, ideoldgicos o reivindicativos, mientras que los segundos si, como se desprende de la

siguiente cita:

Ahora bien, la casi totalidad de los grupos de autoayuda organizados a partir de una
enfermedad especifica, como es el caso de AA®, promueven mecanismos de solidaridad
dirigidos exclusivamente a la recuperacion de los sujetos que los integran sin proyectarse mas
alla de ellos mismos, ni impulsar a sus miembros a otros tipos de acciones colectivas dentro de
la sociedad global. Este tipo de grupos excluyen la dimension politico/ideoldgica; en ellos
domina la tendencia a trabajar hacia el interior de los grupos y no hacia el campo social
‘externo’. Seglin algunas interpretaciones, esta orientacion los diferenciaria de los grupos de
ayuda mutua orientados hacia el activismo social, pero lo cierto es que la casi totalidad de los
grupos de autoayuda organizados en torno a una enfermedad no incluyen el activismo social

en términos ideoldgicos y menos politico (Menéndez 2009b, 118-119).

¢ Se refiere a los grupos de alcohélicos anénimos.
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Para efectos del presente trabajo, especificamente, para los fines del capitulo cuatro, entiendo
que un GAM es un conjunto de personas que se retinen para compartir sus experiencias en un
animo de reciprocidad horizontal y sin la intervencion de un profesional sanitario o de otra
rama del saber. Se manifiesta como una forma de auto-atencion, a través de la cual, los
integrantes de un GAM se proveen informacion y consejos para afrontar la experiencia de
vivir con VIH tanto desde el punto de vista médico como desde el punto de vista familiar y

social.

Por supuesto, lo anterior no significa que no puedan existir situaciones de verticalidad, tanto
por la asistencia de personas altamente empoderadas que facilitan las reuniones, como por la
presencia institucional de la organizacion que invierte los recursos para que los GAM
funcionen regularmente. Tampoco significa que la auto-atencion, expresada en los GAM,
rechace el aprovechamiento de los avances biomédicos, como es el caso del tratamiento
antirretroviral. Al contrario, los GAM, en tanto formas de auto-atencion, acogen todos los
conocimientos alopaticos, aunque no dejan de sefialar las falencias de los servicios del modelo

médico hegeménico.

7. Taxonomia de los grupos de ayuda mutua

Katz y Bender realizan una revision sobre distintas clasificaciones de los grupos de ayuda
mutua realizadas por investigadores. En primer lugar, a partir de la sociologia de la
desviacion, se los ha clasificado segin como manejen la desviacion: pueden existir grupos
que buscan reformar o adaptar su conducta a las normas de la sociedad, como los grupos de
alcohdlicos andnimos; u, otros que pretenden que los demas cambien sus actitudes respecto de
las personas con determinadas condiciones, como las grupos de personas con hemofilia (Katz
y Bender 1976, 278-279). En segundo lugar, a partir de los conceptos de Durkheim y Weber,
se los ha clasificado segln la orientacion sagrada o secular para abordar sus problemaéticas
(Katz y Bender 1976, 279). En tercer lugar, se los ha clasificado segun se concentren en el
bienestar de los miembros de su propio grupo o busquen cambios o reformas en temas

sociales de interés mas amplio (Katz y Bender 1976, 279).

Junto con esta revision taxonémica, Katz y Bender proponen una tipologia de cinco categorias
de grupos de ayuda mutua: uno, los que se concentran en su propia autorrealizacion o
crecimiento personal, generalmente con propdsitos terapéuticos; dos, los que se dedican a la
incidencia social, pudiendo trabajar a favor de grandes temas sociales o de pequefios grupos,

familias o individuos; tres, los que se concentran principalmente en generar patrones
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alternativos de vida; cuatro, los que proveen refugio a personas marginadas o ayuda a
personas desesperanzadas o aquejadas por diferentes condiciones psiquicas o mentales; cinco,
los que combinan dos o mas caracteristicas de los grupos anteriores (Katz y Bender 1976,
279-280).

Otra forma de clasificar a los grupos podria ser la siguiente: segln exista obligacion o libertad
de participacion o afiliacion; segiin se mantengan o se reemplacen los objetivos para los que
fueron creados; segun las etapas de evolucion o crecimiento, de acuerdo a cambio de lider,
burocratizacion, el interés de los miembros en participar; y, finalmente, segin se enfoquen en
los integrantes mismos del grupo, hacia dentro, o en fines sociales, hacia afuera (Katz y
Bender 1976, 280).

En atencion a estas clasificaciones, los GAM de la CEPVVS, especialmente el que funciona
en la ciudad de Quito, se caracterizan por compartir experiencias y saberes que permitan a sus
integrantes afrontar su condicion de salud, tanto en términos médicos como en términos de
integracion en la comunidad; por generar practicas y representaciones, identificadas con el
discurso del empoderamiento (como explicaré en los capitulos tres y cuatro), con el fin de
disminuir el impacto del estigma social en la vida personal de sus integrantes; por propender
el bienestar de quienes participan en las reuniones del GAM; por respetar la libertad de
participar o dejar de participar en estas reuniones. De tal manera que dichos GAM se
concentran en el apoyo mutuo entre sus integrantes, mientras que la CEPVVS (como
organizacion) es la que realiza la incidencia politica y juridica con el fin de proponer reformas
normativas o politicas que favorezcan el ejercicio de los derechos de las personas que viven
con VIH y la mejora de sus condiciones de vida. Por supuesto, la CEPVVS es la encargada de

organizar los GAM en las diferentes provincias del pais.

8. La mirada de experiencia subjetiva de vivir con VIH a través del interaccionismo
simbdlico
El interaccionismo simbdlico propuesto por la micro-sociologia, principalmente, a partir de
los estudios de Goffman pueden ser de gran utilidad, en atencion al hecho de que la
experiencia de vivir con VIH es una condicion de salud con implicaciones sociales y
simbdlicas que rebasan las cuestiones puramente biomédicas. De ahi que las percepciones
provenientes de los servidores de la salud publica y, principalmente, las personas que viven
con VIH pueden ser cruciales para comprender tanto la adherencia como el funcionamiento de
los GAM.
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De acuerdo con Goffman, el estigma esta dado por la vinculacion que la sociedad hace entre
una determinada categoria y los atributos que se asocian a dicha categoria. Dicho estigma
ademas puede ser inmediatamente visible 0, a primera vista, invisible; en el primer caso, el
estigma es “desacreditador” y en el segundo el estigma es “desacreditable”. En esta tltima
circunstancia, la desacreditacion esta condicionada a que las personas con las cuales

interactUa la persona afectada descubran el estigma que le aqueja (Goffman 2006, 11-15).

Desde este punto de vista, la persona que vive con una condicion afectada por un estigma
tendra que habérselas con el manejo de la informacion social, es decir, con la proyeccion de
simbolos que permitan encubrir la condicidn o, al contrario, quebrar imagenes negativas
asociadas a la condicién. Dicho de otro modo, la persona que vive con una determinada
condicién debera controlar su identidad personal, a través de diversas estrategias: ocultando
su estigma, admitiendo su condicion pero enmascarando los simbolos que estereotipan
socialmente la condicién, proyectando signos de una condicién de menor carga de estigma
para enmascarar los reales, o revelando a ciertas personas su condicion pero ocultandola a
otras (Goffman 2006, 111-121).

Se trata pues de investigar cul es la identidad del yo o la identidad experimentadora: ;,cémo
afronta una persona que vive con VIH el estigma social? Al tratar de responder esta
pregunta, se debe estudiar, ademas de los aspectos anotados, cOmo la persona se compara con
otras personas que tienen el mismo estigma y con otras que no lo tienen; esto con el fin de
saber si la persona establece o0 no estratificaciones dentro de las personas de su propio grupo;
y, también, se debera estudiar si la persona se desvia 0 no de las normas o valores de su grupo

de personas estigmatizadas con la misma condicion (Goffman 2006, 126-133).

Estos aspectos son fundamentales para comprender como las personas con VIH enfrentan los
distintos obstaculos para lograr no solo la adherencia al tratamiento antirretroviral sino,
principalmente, la adherencia a simbolizaciones que faciliten su interaccion social. En este
sentido, la investigacion de la referida experiencia subjetiva, mediante las nociones de
disrupcion biografica y reforzamiento biografico, es concordante con la propuesta de
Goffman, en donde la carrera moral de la persona estigmatiza esta inmersa en una experiencia

de aprendizaje acerca de su condicion y de su propio yo (Goffman 2006, 45).

Siguiendo este planteamiento metodoldgico, se puede observar la trayectoria de la condicion
de salud de las personas que viven con VIH, a traves de la cual, es posible investigar los

recursos que emplea una persona con VIH para afrontar su condicion de salud y,
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consecuentemente, lograr la adherencia terapéutica y, por supuesto, la simbdlica. El asunto de
los recursos conlleva, a su vez, a analizar las variables de capital social, como redes de apoyo,
parentesco Yy grupos de ayuda mutua, sin soslayar las variables sociales, econdmicas,
culturales, personales, clinicas y de salud publica que influyen en la adherencia terapéutica y
simbdlica. Para lo cual, no se puede dejar de lado el enfoque relacional propuesto por

Menéndez.

Los puntos anotados, a propoésito de la experiencia subjetiva, la disrupcion biografica, el
reforzamiento biografico, la carrera moral y los recursos que una persona con VIH utiliza en
el plano individual, deben ser complementados con otro enfoque del interaccionismo
simbdlico: el de cdmo una persona que vive con VIH aprende a presentarse ante la sociedad
(“la fachada social”) y como se comporta entre los bastidores (“trasfondo escénico” o

“backstage”), segiin sugiere Goffman (s/a, 18, 61).

Especificamente, la propuesta de Goffman permite explorar si los GAM constituyen los
espacios en los que las personas con VIH ensayan o se entrenan para el escenario o juego real
de la vida, gobernado por reglas sociales todavia discriminatorias. EI proposito de aplicar este
enfoque consiste en explicar cuéles son las précticas y representaciones, compartidas dentro
de un GAM, que puedan favorecer la adherencia no solo terapéutica sino principalmente la

adherencia simbolica para afrontar la condicion de salud de una manera holistica.

A partir de tal perspectiva, también es posible explorar las dinamicas de funcionamiento de un
GAM conformados por personas que viven con VIH: direccion del grupo, espacio fisico, las
relaciones de reciprocidad horizontal o vertical, la apropiacién o no de las categorias
biomédicas por parte de los GAM y a la inversa (la apropiacién o no de los saberes del GAM
por parte del modelo médico hegemdnico), la incidencia ante la sociedad y el Estado, la
relacion de los GAM con otras formas de auto-atencion (como la doméstica o familiar),
opiniones respecto de quién deberia organizar los GAM (como el Estado y las organizaciones
de personas afectadas), participacion de personas que no viven con VIH, abandono de las

reuniones en los GAM e intervencién de profesionales especializados en estos espacios.

9. El capital social y la eficacia simbdlica: conceptos necesarios para determinar grados
diferenciales de apropiacion de los saberes compartidos dentro del GAM

En el capitulo 5, desarrollaré y aplicare etnograficamente los conceptos de eficacia simbolica

y capital social. Por una parte, el enfoque de la eficacia simbolica, como la realizacion de

operaciones o rituales de acuerdo con el mito social del grupo o comunidad (Lévi-Strauss
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1987, 224-225), me permitira saber si el GAM tiene el potencial para motivar a sus
integrantes a transformar los saberes grupales en estrategias personales de adherencia

simbdlica.

Por otra parte, la nocion de capital social, como una red de vinculos que, a su vez, moviliza
otros capitales, como el econémico y el cultural (Bourdieu 2001b, 84), sera de utilidad para
entender en qué medida el entorno sociocultural de las personas con VIH facilita actitudes de
aceptacion del diagndstico (primero) y de empoderamiento (después); y, hasta qué punto la
informacion, contenida dentro del capital social, favorece la conversién de los conocimientos

aprendidos dentro del GAM en herramientas de adherencia simbdlica.
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Capitulo 2

La respuesta a la epidemia del VIH en el Ecuador

1. Introduccion

En virtud de que el objeto de la investigacion de la tesis guarda relacion directa con la
experiencia de vivir con VIH y la adherencia al tratamiento antirretroviral, resulta
fundamental contextualizar dicha problematica. Por lo que el objetivo del presente capitulo es
presentar informacion médica, epidemioldgica y juridica sobre los distintos aspectos
asociados a la condicion de vivir con VIH.

Para tal efecto, en primer lugar, explico brevemente los conceptos de VIH y sida, asi como las
formas de transmision del VIH. En segundo lugar, resumo el origen y evolucion del VIH. En
tercer lugar, expongo los datos estadisticos de la epidemia en el mundo, América Latina 'y
Ecuador. En cuarto lugar, explico la atencion a las personas que viven con VIH en el Ecuador,
los tratamientos antirretrovirales disponibles en el pais, la adherencia al tratamiento
antirretroviral y los servicios de consejeria a dichas personas, segun las guias nacionales de
atencion en este ambito. En quinto lugar, abordo los derechos de las personas con VIH en el
Ecuador, con énfasis en el derecho a la salud. En sexto lugar, hago una breve presentacion
sobre la fundacion CEPVVS, con el fin de comprender su trabajo en cuanto a derechos de
personas con VIH, grupos de ayuda mutua y adherencia. Finalmente, reflexiono sobre el uso
del vocabulario en cuestiones relacionadas con el VIH y acerca la importancia del lenguaje en

el trabajo etnogréfico.

2. ElI'VIH y el sida: conceptos basicos

El virus de inmunodeficiencia humana (VIH), cuando ingresa en el organismo humano ataca
al sistema inmunolégico. La persona afectada puede vivir varios afios con el VIH sin
experimentar sintomas. Sin embargo, puede transmitirlo a otras personas, incluso sin saberlo.
Debido a la accion del virus dentro del cuerpo que debilita el sistema inmunoldgico, la

persona puede contraer el sindrome de inmunodeficiencia adquirida (sida), que es:

un conjunto de sintomas y sindromes que pueden adquirir las personas que tienen VIH debido
a que su sistema inmunoldgico estéa debilitado a causa de la accion del virus. Una persona con
sida puede adquirir varias enfermedades llamadas "oportunistas" como por ejemplo la

tuberculosis, neumonia, toxoplasmosis, herpes, entre otras’.

7 http:/iwww.coalicionecuatoriana.org/web/interna.php?c=1284, consultado el 6 de marzo de 2017.
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En razén de que una persona que vive VIH puede no presentar sintoma alguno durante varios
anos, “la tnica forma de estar seguro/a que se tiene o no el VIH es a través de pruebas de
sangre especificas” que se practican en laboratorio y deben ser realizadas de manera
voluntaria, informada y confidencial®. Para detectar el VIH se utilizan pruebas de tamizaje y
confirmatorias. De resultar positivas las primeras, se deben practicar las segundas para

confirmar o descartar definitivamente la presencia del VIH®,

La historia natural del VIH dentro del cuerpo puede desarrollarse en tres etapas de evolucion:
infeccion primaria, latencia clinica y fase sintomatica (MSP 2011, 29). En la primera etapa, la
de infeccion primaria, se produce dentro de las dos o tres primeras semanas posteriores a la
infeccion (MSP 2011, 30). Esta fase pasa desapercibida la mayor parte de casos, pero puede
haber sintomas similares a los de la gripe u otros mas complicados. En todo caso, la persona
logra recuperarse pero habiendo generado reconversion. Esto significa que el organismo ha
producido anticuerpos ante el VIH, los mismos que pueden ser detectados mediante pruebas
diagndsticas (MSP 2011, 30). Se estima que dichas pruebas son fiables luego de tres meses de
ocurrida la infeccion (MSP 2011, 31).

En la segunda etapa, la de latencia clinica, la infeccidn se convierte en cronica pero no resulta
en sintoma alguno. Se calcula que esta fase puede durar aproximadamente unos ochos afios
(aunque se han identificado casos de sida luego de un afio y seis meses de ocurrida la
infeccion). Durante este tiempo, los linfocitos CD4 se reducen debilitando paulatinamente el
sistema inmunolégico (MSP 2011, 31).

Finalmente, la tercera etapa, donde ya se presentan los sintomas, conocida como fase sida, se

caracteriza por:

un recuento de linfocitos CD4 por debajo de 200/mm3, aumento en la tasa de replicacion viral,
descenso de la actividad de los linfocitos T citotoxicos, lo que conduce a un dafio del sistema
inmune, que permite el aparecimiento progresivo de enfermedades oportunistas como son:
(tuberculosis, toxoplasmosis, criptococosis, criptosporidiasis, candidiasis esofagica,etc.),
determinados tumores, caquexia y complicaciones neuroldgicas cuyo aparecimiento definen
esta fase (MSP 2011, 31).

El VIH puede transmitirse a través de las siguientes vias: “relaciones sexuales anales,

vaginales u orales sin proteccion, contacto de sangre infectada con la corriente sanguinea de

8 http://www.coalicionecuatoriana.org/web/interna.php?c=1284, consultado el 6 de marzo de 2017.
9 http://www.coalicionecuatoriana.org/web/interna.php?c=1274, consultado el 6 de marzo de 2017.
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otra persona (intercambio de agujas y jeringuillas, transfusiones de sangre no segura), de
madres que viven con VIH al bebé durante el embarazo, parto o lactancia”*°. EI VIH no se
transmite por: “besos, abrazos, caricias o darse la mano, compartir la vajilla, picaduras de
insectos, compartir el mismo bafio, la piscina o el ambiente de trabajo, la saliva, el sudor, el

estornudo, las lagrimas o la orina, masturbarse*.

3. Origen e historia de la epidemia del VIH

Es posible que el VIH sea el resultado de un proceso de zoonosis, en virtud del cual una
infeccion que afectaba Unicamente a especies animales fue extrapolada a los seres humanos;
tal es el caso no solo del VIH sino también de la gripe, entre otros ejemplos. En este sentido,
se ha demostrado que el VIH tiene un parentesco cercano con el virus de la inmunodeficiencia
simica (VIS):

Por medio de andlisis filogenéticos que comparan las secuencias virales de los diversos
lentivirus, se habia descubierto un estrecho parentesco entre los dos tipos de virus de la
inmunodeficiencia humana, el VIH tipo 1 (VIH-1) y el VIH tipo 2 (VIH-2), y los que afectan
al Pan trogloditas trogloditas (una de las subespecies del chimpancé comun) y al Cercocebus
atys (el mangabeye fuliginoso), respectivamente, ambas especies de primates propias de la

zona central y occidental del Africa ecuatorial (Pérez 2008, 44).

Por lo tanto, “es posible que el contacto con la sangre infectada se produjera durante practicas
relacionadas con la caza y la preparacion de la carne de mono para el consumo humano”

(Pérez 2008, 44). En efecto:

El caso documentado mas antiguo se remonta a una muestra tomada en 1959 en Leopoldville
(actual Kinshasa, capital de la RepUblica Democratica del Congo), si bien se sospecha de otros
casos anteriores que habrian tenido lugar en las primeras décadas del siglo XX. De hecho, las
investigaciones mas recientes calculan que el VIH-1 dio el salto a la especie humana hace

unos cien afios, mientras que sittian el origen del VIH-2 unas décadas mas tarde (Pérez 2008,

44-45).

El 5 de junio de 1981, un articulo publicado en el Morbidity and Mortality Weekly Report
dio cuenta de “cinco hombres previamente sanos, jovenes homosexuales de la ciudad de Los
Angeles, EEUU, con diagndstico de neumonia por Pneumocystis carinii, una infeccion que
suele aparecer sélo en individuos con alteraciones del sistema inmunologico” (Gonzalez
2014, 3).

10 http://www.coalicionecuatoriana.org/web/interna.php?c=1284, consultado el 6 de marzo de 2017.
1 http://www.coalicionecuatoriana.org/web/interna.php?c=1284, consultado el 6 de marzo de 2017.
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El 24 de abril de 1984, la Secretaria de Salud de Estados Unidos, bajo la administracion del
entonces presidente Ronald Reagan, anuncid que se habia descubierto la causa del sida
“gracias al trabajo del doctor Robert Gallo” (Useche y Arrivillaga 2011, 20). Dicho anuncio
marco el inicio de una controversia entre el Instituto Nacional del Cancer de Estados Unidos,
dirigido por el doctor Robert Gallo, y el Instituto Pasteur de Paris, bajo la direccion del doctor
Luc Montagnier. Por una parte, el doctor Gallo habia descubierto que un retrovirus
relacionado con la leucemia podia infectar a las personas; y, por otro, el Instituto Pasteur
habia logrado aislar el retrovirus que luego paso a ser conocido como VIH (Useche y
Arrivillaga 2011, 20).

Posteriormente, “Robert Gallo terminoé por reconocer en 1991 que su descubrimiento en 1984
no era tal, sino que el virus analizado provenia del laboratorio de Paris y brindé como
explicacion la contaminacion accidental de las muestras de su laboratorio por las cepas del
virus recibidas de Francia” (Useche y Arrivillaga 2011, 21). Finalmente, el Premio Nobel de
Medicina fue otorgado a los cientificos franceses y no a Robert Gallo (Useche y Arrivillaga
2011, 21).

Esta controversia cientifica albergaba un conflicto juridico acerca de quién deberia tener los
derechos de patente sobre la prueba diagnostica del VIH, conocida como ELISA (Enzyme-
Linked Inmunosorbent Assay). En efecto, esta disputa entre el Instituto Nacional de Cancer de
Estados Unidos y el Instituto de Pasteur, fue saldado gracias a la intervencion del presidente
Ronald Reagan y el primer ministro Jacques Chirac, la misma que derivo en la concesion de
una patente compartida a ambos institutos y en un posterior arreglo financiero de distribucion
a partes iguales de los beneficios resultantes de dicha patente (Useche y Arrivillaga 2011, 22-
23). Desde estos momentos quedo abierto el camino para generalizar la explotacion de las
patentes sobre los medicamentos para tratar el VIH, conocidos como antirretrovirales (Useche
y Arrivillaga 2011, 23).

4. Datos estadisticos en el mundo, América Latina y Ecuador

Segin ONUSIDA (Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/sida):

En 2014, 36,9 millones de personas vivian con el VIH. El nimero de personas con el virus
sigue aumentando, en gran parte debido a que mas personas en el mundo tienen acceso al
tratamiento antirretrovirico y, como resultado de ello, viven més y con mas salud. Segun datos
de junio de 2015, habia 15,8 millones de personas en tratamiento. Al mismo tiempo, pese a
gue las nuevas infecciones por el VIH han disminuido, todavia hay un nimero

inaceptablemente alto de nuevas infecciones por el VIH y de muertes relacionadas con el sida
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cada afio. En 2014, alrededor de 2 millones de personas se infectaron con el VIH y 1,2
millones de personas murieron de enfermedades relacionadas con el sida (ONUSIDA 2015a,
3).

La informacion epidemiologica de ONUSIDA muestra una tendencia de aumento en cuanto al

acceso a los tratamientos antirretrovirales:

Garantizar el acceso al tratamiento antirretrovirico para 15,8 millones de personas es un logro
considerado imposible hace 15 afios. En el afio 2000, menos del 1% de las personas que vivian
con el VIH en paises de bajos y medianos ingresos tenia acceso al tratamiento. En 2014, la
cobertura mundial de personas que reciben tratamiento antirretrovirico fue del 40%
(ONUSIDA 20154, 3).

Segun datos del mismo ONUSIDA:

Se estima que 1.7 millones [1.4 millones — 2.0 millones] de personas, entre ellas 33,000
[29,000 -40,000] nifios, vivian con el VIH en Latinoamérica en el 2014. La epidemia en la
region afecta principalmente a los hombres, con un estimado de 1.1 millones de hombres
viviendo con el VIH en el 2014. Cerca de 100,000 personas que viven con el VIH en
Latinoamérica tienen entre 15-24 afios, incluyendo a 40,000 nifias adolescentes y mujeres

jovenes'?,

De acuerdo con informacion facilitada por el Ministerio de Salud Pdblica a inicios del 2017,
en el Ecuador 35 159 personas viven con VIH/sida (hasta el afio 2015); de los cuales, 15 042
recibieron tratamiento antirretroviral en ese mismo afio. Segun la misma informacion, en el
periodo 1984 — 2006, los casos VIH positivos fueron 9 917, mientras que en el periodo 2007 -
2015 los casos VIH positivos fueron 25 242. Finalmente, del total de 3 294 casos registrados
en el Ecuador durante el afio 2015, 1 165 casos corresponden a mujeres y 2 129 casos

corresponden a hombres?2,

12 http://onusidalac.org/1/index.php/datos/121-america-latina, consultado el 22 de enero de 2017.

13 Esta informacion consta en una ayuda memoria con fecha 15 de enero de 2017, elaborada por la Direccion
Nacional de Estrategias de Prevencion y Control y la Estrategia Nacional VIH/Sida — ITS del MSP y enviada al
secretario general de la CEPVVS, mediante correo electronico de 16 de enero de 2017; sin embargo, es importante
anotar que, de acuerdo a los datos incluidos en el documento de Plan Nacional Estratégico Multisectorial 2016-
2020, en fase de elaboracion en el mes de octubre de 2015, el nimero total de casos de VIH/sida fue de 41 375
personas hasta el afio 2014 (Pérez 2015, 15). Por otra parte, segin informacion del Ministerio de Salud Publica,
compartida a través los medios de comunicacion, 39 224 personas viven con VIH en el Ecuador. Esta informacion
(que refleja los datos estadisticos hasta diciembre de 2016), se encuentra disponible en:
https://www.redaccionmedica.ec/secciones/salud-publica/ecuador-busca-eliminar-la-transmisi-n-materno-infantil-
del-vih-91310&previo=79762671, consultado el 26 de noviembre de 2017.
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5. Atencidn integral y tratamientos antirretrovirales disponibles en el Ecuador

Segun la Guia de Atencion Integral de Adultos y Adolescentes con Infeccion por VIH/sida*:

La complejidad del manejo y de la situacion de la persona que vive con VIH requiere de un
enfogue integral, donde se garantice confidencialidad, cumplimiento, y que, ademas de las
destrezas y experiencia clinica, el profesional de la salud tenga buena comunicacion con el

paciente y esté en capacidad de brindarle informacion adecuada y apoyo (MSP 2012, 28).

De acuerdo con la indicada Guia, uno de los factores centrales de la atencién a personas
recién diagnosticadas es la primera consulta que debe durar como minimo entre cuarenta y
cinco y sesenta minutos, pudiendo demandar mas de una visita al médico tratante. En el
marco de dicha primera consulta se debe elaborar una historia clinica completa que detalle
todos los aspectos fisicos, mentales, nutricionales, sexuales, entre otros, de la persona con
VIH (MSP 2012, 29 y 30). Las consultas subsecuentes requieren de un tiempo menor y

pueden durar aproximadamente 30 minutos (MSP 2012, 29).

En este contexto, el valor de los linfocitos CD4 y la carga viral, junto con la situacion clinica,
“son los elementos mas importantes para el inicio, el seguimiento y la toma de decisiones en
general” (MSP 2012, 31). En efecto, el conteo de los linfocitos CD4 y la cuantificacion de la
carga viral son pruebas de monitoreo que sirven para evaluar la eficacia del tratamiento
antirretroviral, y que deben realizarse luego del diagnéstico y cada seis meses (MSP 2012,
22).

Por un lado, el conteo de los linfocitos CD4 “se expresa como numero de células por mililitro
de sangre. Generalmente, cuando la carga viral disminuye, los linfocitos CD4 aumentan”
(MSP 2012, 22-23). Por otro lado, la cuantificacion de la carga viral establece la cantidad de
virus que existe en una determinada muestra de plasma o suero, y “se expresa como nimero

de copias de ARN viral/ml” (MSP 2012, 23).

Como se vera a partir del capitulo tres del presente trabajo, las personas que viven con VIH
generalmente conocen su numero de linfocitos CD4 y sus niveles de carga viral; lo que les
permite ganar certeza y control sobre su condicion médica. Dichas personas estan conscientes
que un namero de linfocitos CD4 alto y una cuantificacion de carga viral baja (o, de ser

14 Esta Guia fue aprobada mediante Acuerdo Ministerial No. 00002311 del Ministerio de Salud Piblica de 12 de
noviembre de 2012, publicado en el Registro Oficial No. 847 del 10 de diciembre de 2012. Sin embargo, el texto
de la guia no esté recogido en el Registro Oficial sino en la pagina del Ministerio de Salud Pablica (acceso el 23 de
marzo de 2017): http://www.salud.gob.ec/wp-content/uploads/2016/09/GUIA-AT.ADULTOS-VIH.pdf
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posible, indetectable) son indicadores de que el cuerpo estéa respondiendo favorablemente al

tratamiento antirretroviral.

En la parte introductoria del capitulo 111 sobre el tratamiento de la infeccidn, de la Guia de

Atencion Integral de Adultos y Adolescentes con Infeccion por VIH/sida, se sefiala:

El principal reto al elegir las intervenciones consiste en reducir la morbilidad y mortalidad de
las personas afectadas, mejorar su calidad de vida y reducir el riesgo de transmision del VIH.
Antes de iniciar la terapia antirretroviral, el paciente debe compartir y comprender los

objetivos del tratamiento y la necesidad de una adecuada adherencia (MSP 2012, 34).

De ahi que los objetivos del tratamiento antirretroviral, segun la misma Guia de Atencién,
son:

¢ Reducir la morbilidad y prolongar la supervivencia,

e Mejorar la calidad de vida,

o Restaurar y preservar la funcién inmunoldgica,

e Suprimir al madximo y por el mayor tiempo posible la reproduccion viral,

e Evitar la transmision materno infantil” (MSP 2012, 34).

Sobre la esperanza de vida de cualquier persona que vive con VIH, un médico tratante de la
unidad de atencion en VIH de uno los hospitales publicos en la ciudad de Quito, me indicd
que la condicion de vivir con VIH es una enfermedad crénica, como la presion alta, la
diabetes, el lupus o la artritis, con una particularidad: se trata de una enfermedad infecciosa
cronica. Segun el galeno, es una enfermedad no curable pero controlable; y, si se la controla
bien, la persona con VIH puede vivir igual que el resto de la poblacién general (Doctor en

medicina, entrevistado por el autor, Quito, 17 de febrero de 2017).

Segun la referida Guia de Atencién Integral, el tratamiento antirretroviral debe iniciarse en
todas las personas con VIH que presenten sintomas y en todas aquellas que, sin tener
sintomas, tienen un recuento de linfocitos CD4, menor o igual a quinientos por milimetro
cubico de sangre (MSP 2012, 35). Sin embargo, segun el mismo médico tratante, actualmente
ya no se espera que el numero de células CD4 llegue al recuento indicado en la Guia, sino que
se inicia el tratamiento antirretroviral de manera inmediata luego de las evaluaciones médicas
que se realiza a toda persona recién diagnosticada (Doctor en medicina, entrevistado por el
autor, Quito, 17 de febrero de 2017).
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El indicado profesional indicd que, en este aspecto, la unidad a su cargo esta siguiendo las
recomendaciones de la Organizacion Mundial de la Salud y el estudio START que, segin él,
sugieren el inicio inmediato de la terapia antirretroviral, independientemente del recuento de
linfocitos de CD4 (Doctor en medicina, entrevistado por el autor, Quito, 17 de febrero de
2017).

Cabe indicar que las Directrices unificadas sobre el uso de medicamentos antirretroviricos
para el tratamiento y la prevencion de la infeccion por el VIH, publicadas por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS), mantienen la recomendacion de iniciar de la terapia
antirretroviral (conocida también como TAR) cuando el recuento de linfocitos CD4 es menor
a quinientos por milimetro cubico de sangre en ciertos casos, pero también recomienda el
inicio inmediato de dicha terapia en otros casos, como miembros VIH positivos de parejas
sero-discordantes (la una persona vive con VIH, mientras que la otra no), personas con
coinfeccion de VIH y tuberculosis (TB), personas con coinfeccion de VIH y hepatitis B

(VHB) y menores de cinco afios:

El inicio precoz del tratamiento aporta beneficios clinicos y profilacticos, mejorando la
supervivencia y reduciendo la incidencia de la infeccion por VIH en la comunidad. El Grupo
de elaboracion de las directrices de 2013 recomienda que los programas nacionales de VIH
proporcionen TAR a todas las personas con un diagnostico confirmado de VIH y < 500 células
CD4/mmg3, dando prioridad a los casos con enfermedad por VIH grave o avanzada (véase el
anexo 1) o0 <350 células CD4/mm3. Asimismo, se recomienda instaurar un TAR en pacientes
con TB activa o coinfeccidn por VHB y hepatopatia cronica grave, en todas las embarazadas y
mujeres lactantes infectadas por VIH, en todos los menores de 5 afios infectados por VIH y en
todas las personas infectadas por VIH cuya pareja sea serodiscordante, independientemente
del nimero de células CD4 (OMS 2014, 92).

Al respecto, el Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/sida (ONUSIDA), ha

manifestado que:

En numerosos contextos, tras un andlisis que confirma la infeccion por el VIH, se informa al
paciente de que no puede recibir tratamiento hasta que el recuento de CD4 sea inferior a los

niveles nacionales fijados para comenzar la terapia antirretrovirica. Los datos obtenidos en el

15 De acuerdo con el Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/sida (ONUSIDA), “el ensayo
clinico internacional y aleatorio START (sigla del inglés «Strategic Timing of Antiretroviral Treatment»),
financiado por los Institutos Nacionales de la Salud de los Estados Unidos (NIH), ha hallado pruebas
convincentes de que los beneficios de comenzar la terapia antirretrovirica inmediatamente después del
diagndstico superan con creces los riesgos de esperar a que los niveles de CD4 desciendan a 350 células/mm3”
(ONUSIDA 2015, 1).
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START sugieren que esa practica no es beneficiosa para la salud del paciente. El estudio
demuestra que el tratamiento precoz reduce en mas de la mitad los riesgos derivados de la
combinacion de otras enfermedades graves (relacionadas o no con el sida). (ONUSIDA 2015b,
1).

En consecuencia, ONUSIDA ha indicado que las Directrices de la OMS, antes referidas,

deben ser actualizadas:

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) estéa revisando las Directrices unificadas sobre el
uso de medicamentos antirretroviricos para el tratamiento y la prevencion de la infeccion por
el VIH. Los datos extraidos del estudio START tendran un efecto directo en las directrices de
la OMS (ONUSIDA 2015b, 2).

De acuerdo con informacion reciente, proporcionada por el Ministerio de Salud Publica, los
medicamentos disponibles en el Ecuador y que son entregados gratuitamente en las diferentes
unidades de atencion en VIH, son los siguientes de acuerdo con la tabla 1 que se muestra a
continuaciont®:

Tabla 1. Medicamentos disponibles actualmente en Ecuador segun informacion actualizada del
Ministerio de Salud Publica

MEDICAMENTO
FAMILIA TIPO ANTIRRETROVIRAL
Abacavir
Emtricitabina
NUCLEOTIDOS Lamivudina
INHIBIDORES Tenofovir
TRANSCRIPTASA - -
INVERSA Zidovudina
Efavirenz
NO Etravirina
NUCLEOTIDOS
Nevirapina
Darunavir
INHIBIDORES DE | Lopinavir
LA PROTEASA Ritonavir
Saquinavir
INHIBIDORES DE | Raltearavir
LA INTEGRASA 9

Fuente: Ayuda memoria con fecha 15 de enero de 2017, elaborada por la Direccion Nacional de
Estrategias de Prevencién y Control y la Estrategia Nacional VIH/Sida.

16 Esta informacion consta en una ayuda memoria con fecha 15 de enero de 2017, elaborada por la Direccion
Nacional de Estrategias de Prevencion y Control y la Estrategia Nacional VIH/Sida — ITS del MSP y enviada al
Secretario General de la CEPVVS, mediante correo electrénico de 16 de enero de 2017.

41



De acuerdo con la Guia de Atencion, es recomendable que la persona con VIH inicie un
tratamiento de régimen combinado de tres farmacos, segun las prescripciones médicas. Esto
mejora la adherencia, la calidad de vida y los niveles de supresion virologica; siendo
preferible combinar los regimenes en un solo comprimido de ingesta diaria, para optimizar el
tratamiento antirretroviral (MSP 2012, 36).

En el transcurso del tratamiento se entiende que el organismo ha generado una respuesta
virolégica adecuada cuando la carga viral es menor a cincuenta copias por mililitro a las
veinticuatro semanas (0 sexto mes) de iniciado el tratamiento. Por el contrario, se entiende
que ha habido fracaso viroldgico, cuando la carga viral es detectable luego de este periodo de
tiempo; o, cuando, tras haberse alcanzado una carga viral indetectable, “esta vuelve a ser
detectable en dos determinaciones consecutivas con al menos cuatro semanas de intervalo”
(MSP 2012, 38).

En este caso se recomienda (luego de las respectivas evaluaciones médicas) el cambio de
régimen de antirretrovirales combinados por otro régimen de nuevos antirretrovirales,
igualmente combinados, de acuerdo con la Guia de Atencidn Integral (MSP 2012, 39-40). Y,
en caso de nuevos y subsiguientes fallos virologicos, se deben adoptar otros regimenes de
medicamentos “de rescate”, luego haberse realizado estudios avanzados que deben ser

aprobados por un comité especial (MSP 2012, 40-41).

6. La adherencia segun la Guia Nacional de Consejeria en VIH/sida

De acuerdo con el glosario de términos de esta Guia de Consejerial’, la adherencia consiste en
“cumplir con el régimen terapéutico indicado, es decir tomar los medicamentos correctamente
tal como los prescribio el médico en los horarios y tiempo senalados” (MSP 2011, 12). Esta

definicion es ampliada en esta misma Guia de la siguiente manera:

En sentido estricto se entiende por adherencia el cumplir con el régimen terapéutico prescrito,
es decir tomar los medicamentos correctamente tal como los prescribi6 el médico en los
horarios indicados durante el tiempo sefialado. Como hasta ahora se conoce que el tratamiento
para VIH es de por vida, se promueve entender la adherencia como la relacién que establece la

persona con su tratamiento, lo que se traduce en una toma sostenida y consistente de los

17 Esta Guia fue aprobada mediante Acuerdo Ministerial No. 0000475 del Ministerio de Salud Publica de 20 de
septiembre de 2010, publicado en el Registro Oficial No. 299 del 13 de octubre de 2010. Sin embargo, el texto
de la guia no esté recogido en el Registro Oficial sino en la pagina del Ministerio de Salud Publica. Disponible
en:
http://instituciones.msp.gob.ec/images/Documentos/vih/Guia%20Nacional%20%20Consejeria%20VI1H%20sida
%20-%202011.pdf, consultado el 10 de marzo de 2017.
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medicamentos. Se considera buena adherencia cuando el paciente tiene mas del 95% del

cumplimiento en la toma.

Todos los integrantes del equipo multidisciplinario deben estar alerta para poder advertir
problemas de abandono y/o fallas en la toma de los medicamentos antirretrovirales por parte
de los usuarios/as ya que los tratamientos que toman a menudo son de dificil tolerancia (MSP
2011, 93).

En este sentido, la Guia dice lo siguiente sobre la falta de adherencia:

La falta de adherencia o no adherencia se podria definir como los problemas para el
cumplimiento de las instrucciones prescritas o de dosificacion que pudiera reducir la eficacia
de la terapia ARV8. La adherencia influye en la capacidad de duracién de la respuesta a la
terapia ARV porque repercute en factores relacionados con el paciente/ usuario/a, el farmaco y
el virus (MSP 2011, 97).

De acuerdo con esta Guia de Consejeria, son comportamientos no adherentes los siguientes:

e Olvidar o retrasar la toma de los medicamentos.

¢ Retardo en la busqueda de cuidado médico.

¢ No iniciar el tratamiento cuando se prescribe.

e No cumplir citas.

¢ No tomar las medidas preventivas recomendadas.
e  Sustituir el régimen médico por su propio régimen.

e Reducir el medicamento para evitar los efectos secundarios (MSP 2011, 93).
Ademas, segun la misma Guia, son causas comunes de la adherencia las siguientes:

e No creer que el tratamiento funcionara.

e No querer mejorarse.

¢ No sentirse autoeficaz.

e Negacion de la situacion médica.

e Verglienza y aislamiento por la enfermedad.
¢ No sentirse enfermo o sentirse bien.

e No entender las instrucciones.

e Efectos secundarios.

e Olvidarse las tomas o el horario.

e Abuso de sustancias.

18 Se refiere a la terapia antirretroviral.
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e Trastornos cognoscitivos.

e Reemplazar el tratamiento ARV por medicinas alternativas o ancestrales.
e Las actitudes negativas del personal de salud.

¢ Una mala consejeria.

o Dificultades sociales, laborales o familiares (MSP 2011, 93).

En la Guia ademas se enumeran las consecuencias clinicas de la baja adherencia al

tratamiento:

1. Bajos niveles del farmaco en el organismo.
2. Aumento de la replicacion viral.

3. Desarrollo de virus resistente.

4. Disminucidn de la efectividad del tratamiento (MSP 2011, 97).

En esta Guia hay un cuadro sobre “causas de incumplimiento y posibles estrategias de

intervencion” (MSP 2011, 94) que se presenta en la tabla 2 a continuacion.

Tabla 2. Causas de incumplimiento y posibles estrategias de intervencion

FACTORES CAUSAS POTENCIALES DE | POSIBLES INTERVENCIONES
INUMPLIMIENTO

Factores Falta de apoyo social y/o familiar. | Buscar alianza con familiay

sociales, Escasos recursos. Bajo nivel allegados. Conocer necesidades

economicos, educativo®®. sociales. Reclutar organizaciones

educativos comunitarias. Educacion intensiva,

explicaciones claras, comprensibles y
adaptadas.

Factores del

Falta de recursos. Atencion

Accesibilidad y continuidad de la

equipo masificada e impersonal. asistencia. Equipo multidisciplinar.
asistencial Ausencia de coordinacion entre Recursos materiales y humanos
diferentes servicios de apoyo a la | suficientes y coordinados.
asistenci_a. Ins_uficien:re formacion | Formacién sélida en terapia
en ter_aplz_i antlrretrO\_/l ral. Faltade | antirretroviral y en atencion al
accesibilidad. Horarios de paciente.
atencion inconvenientes para los .
usuarios. Deficiente formacion en | Plantear terapia directamente
relacion personal sanitario- ob_serva(_ja en determinados ambitos
paciente. asistenciales.
Factores Efectos adversos, tamafio y Simplificar el régimen terapéutico.

relacionados

palatabilidad de las unidades

Individualizar tratamiento.

19 En otra parte de la Guia Nacional de Consejeria en VIH/Sida se establece como factores de la adherencia los

siguientes: aceptacion de la infeccion, apoyo familiar, apoyo social, estabilidad laboral, buenos habitos

alimenticios, ejercicio regular y moderado (MSP 2011, 98).
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con el galénicas, nimero de dosis Comorbilidad, preferencias,

diarias. Intrusividad en la vida del | interacciones. Técnicas especiales
paciente. Falta de adaptacion a las | para la toma de la medicacion.
preferencias y necesidades del Ayudar a desarrollar mecanismos de
paciente. reaccion (pe. anticipacion y manejo
de efectos adversos).

tratamiento

Factores No aceptacién. Rechazo del Analizar relacién paciente
relacionados diagndstico. Rechazo del profesional sanitario y mejorar la
con el tratamiento (creencias y efectividad de la relacién. Negociar y
. actitudes). Olvidos y barreras. consensuar el plan terapéutico.
paciente Insuficiente comprension de la Fomentar la percepcion de
enfermedad y su tratamiento. indicadores de la necesidad de

Insuficiente entendimiento de la tratamiento. Informar sobre riesgos y
relacion riesgo/beneficio. Motivos | beneficios del tratamiento. Asociar

de dosificacién y cumplimiento. las tomas con actividades cotidianas.
Comorbilidad psiquiatrica. Usoy | Técnicas especiales y ayudas para el
abuso de drogas. cumplimiento (diarios de

medicacion, alarmas, teléfonos, etc.).
Mejorar la comunicacion paciente
profesional sanitario. Informacion
referente a la enfermedad vy el
tratamiento, motivo de la
dosificacion, riesgo del
incumplimiento. Informacion oral y
escrita. Verificar comprension.
Derivar para intervencion psicoldgica
en areas disfuncionales o
intervencion psiquiatrica si se detecta
patologia psiquiéatrica.

Fuente: MSP 2011, 94

En este contexto, la Guia prevé tres estrategias para mejorar la adherencia al tratamiento
antirretroviral: de apoyo y ayuda; de intervencion; y, de apoyo en toma terapéutica. Las
primeras son “dirigidas al usuario, independientemente de su nivel de adherencia, y estan
centradas en la educacion sanitaria, la comunicacion y el apoyo psicosocial” (MSP 2011, 95).
Las segundas pueden consistir en estrategias como: informacion para lograr el compromiso
del usuario, el tratamiento directamente observado, la intervencion individualizada; aunque no
existe un método mejor que otro (MSP 2011, 95-96). Y, las terceras, consisten en
“tratamientos sencillos de alta potencia que favorecen de manera muy importante la
adherencia al tratamiento. Estos avances son la integracién de varios principios activos en una
sola forma de dosificacién” (MSP 2011, 96).

La Guia establece aquellos aspectos en los cuales se debe reforzar la adherencia. En el &mbito

de la vida cotidiana, “las exigencias de la adherencia al tratamiento ARV exigen que las
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personas con VIH/Sida tengan un buen manejo de sus horarios” (MSP 2011, 96). En el
ambito de las rutinas, “el aprendizaje de la toma de medicamentos implica el adecuar las
propias rutinas particulares de cada persona en armonia con los horarios de la toma de las
dosis” (MSP 2011, 96). En el marco de estos ambitos, se debe buscar formas de que los
efectos secundarios del tratamiento antirretroviral no alteren la vida de la persona con VIH
(MSP 2011, 97).

En este sentido, la Guia contiene algunas recomendaciones generales para que las personas

que viven con VIH mantengan su carga viral indetectable:

e Debe tomar siempre sus medicamentos antirretrovirales exactamente como se los
prescribié su médico.

¢ Nunca olvide tomar una dosis.

e No ingerir alcohol, drogas ni cigarrillo.

e No automedicarse.

e Ausistir a los controles en forma periddica.

e Mantener una buena nutricion.

e Practicar algun tipo de ejercicio regular.

e Mantener una higiene adecuada.

e Establecer buena comunicacién con el equipo de salud (MSP 2011, 98).

De la lectura de estas recomendaciones, llama la atencion el énfasis dado a la responsabilidad
individual en la toma del tratamiento antirretroviral, a pesar de que no se desconocen las

causas (sociales, culturales, etc.) que son ajenas a la voluntad de las personas con VIH.

7. Laconsejeria de paresy los grupos de ayuda mutua como parte de la atencion
integral a personas con VIH

La Guia de Atencion Integral de Adultos y Adolescentes con Infeccion por VIH/sida sefiala

que la consejeria es otro elemento fundamental en la primera atencién a personas con VIH.

Esta Guia se refiere tanto a la consejeria como a la orientacién de pares (MSP 2012, 31). La

consejeria, segun esta Guia, tiene los siguientes propdsitos:

e Informar clara y objetivamente sobre los aspectos concernientes a la infeccion por
VIH/sida y otras ITS.

e Motivar al paciente para que modifique las conductas que lo ponen en riesgo de adquirir o
transmitir la infeccion por VIH y otras ITS, a través del uso correcto y consistente del

condon.
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e Ayudar al paciente a que comprenda qué significa ser portador del VIH y las posibilidades
de manejo terapéutico de la infeccion.

e Sugerir y motivar al paciente para que siga las pautas de autocuidado.

e Evaluar el grado de exposicion al virus y a otras enfermedades.

e Promover elementos que mejoren el bienestar fisico, psicolégico y social del paciente.

o Informar e interpretar las pruebas de laboratorio, con entrenamiento previo.

o Reforzar los elementos positivos de la persona, como la autoestima.

e Motivar para que la persona cree o se integre a grupos de apoyo.

e Sensibilizar en la necesidad de atender a sus parejas sexuales o contactos.

e Ofrecer consejeria a familiares (MSP 2012, 31).

Seguln la Guia de Atencién Integral de Adultos y Adolescentes con Infeccion por VIH/sida, se
deben implementar espacios de coordinacion, dentro de los cuales, la “orientacion de pares”

(no se utiliza la expresion “consejeria de pares”) es una herramienta fundamental:

En los servicios de atencion integral para el VVIH/sida se establecerdn espacios de coordinacion
y comunicacion entre la Estrategia Nacional del VIH/sida e ITS, lo prestadores del servicio y
las personas que viven con VIH/sida (PVV). Como parte de esas acciones de coordinacion, en
el marco de la atencion integral a las PVV se establecera la orientacion de pares, con el
propésito de que los usuarios puedan recibir informacién adecuada y oportuna de otra PVV,
gue haya pasado por un proceso de aceptacién de su condicion de salud y se haya preparado
para esta labor de orientacion (MSP 2012, 31).

Cabe indicar que segun otro instrumento, la Guia Nacional de Consejeria en VIH/sida, los
consejeros pueden ser “todas aquellas personas que han sido entrenadas y capacitadas
especialmente en consejeria para VIH/Sida (médicos/as, enfermeros/as, trabajadores/as
sociales, psicélogos/as, educadores de la salud, promotores de salud, trabajadores de base de
la comunidad, entre otros)” (MSP 2011, 53). Esto significa que no todos los consejeros son
personas que viven con VIH. De ahi que la consejeria u orientacion de pares tiene su propia

especificidad como se pasa a explicar.

La consejeria de pares esta desarrollada en dicha Guia Nacional de Consejeria en VIH/sida, la
misma que define a la “consejeria de pares” (en este instrumento si se utiliza esta expresion)
como un proceso de informacidn, educacion y orientacion que una persona gue vive con
VIH/sida -identificada como PVVS en la misma Guia-, y que ya ha aceptado su condicion de

salud, brinda a otra persona que recién conoce su diagnostico VIH positivo o que requiere
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reforzar conocimientos para tomar decisiones importantes sobre su salud (MSP 2011, 81).

Segun la misma Guia, la consejeria de pares tiene los siguientes objetivos:

Prevenir la infeccion y re-infeccion del VIH.

Informar clara y objetivamente sobre distintos aspectos sobre VIH/sida, la atencion
integral y los grupos de ayuda mutua.

Favorecer el cambio del comportamiento para reducir la exposicion a la infeccion o re-
infeccién por VIH.

Promover una actitud positiva y digna para convivir con el virus, con una buena calidad de
vida.

Motivar y facilitar la toma de decisiones adecuadas y oportunas como parte de una
atencion integral a la PVVS (MSP 2011, 81).

Ademas, de acuerdo con esta Guia, en la consejeria de pares se deben tratar los siguientes

temas:

Recomendaciones generales sobre prevencion y auto-cuidado, estilo de vida saludable.
Informacion bésica y general sobre nutricion, tratamientos ARV, adherencia y efectos
secundarios.

Indicar la importancia de comunicar el resultado a la pareja(s) sexual(es), o a algin
familiar, si la PVVS asi lo decide.

Informar sobre opciones de recibir atencion médica especializada en VIH/sida, referencia
integral.

Derechos humanos de PVVS?,

Brindar apoyo emocional y testimonial que la vida continta y que mucho dependeréa de
cada persona para estar saludable.

Orientar a la familia.

Dar seguimiento a temas de interés del usuario/a (MSP 2011, 81-82).

El “orientador par” (nombre que se utiliza en la Guia Nacional de Consejeria, para identificar

a quien realiza la “consejeria de pares”) debe tener las siguientes caracteristicas:

Una PVVS con habilidades de comunicacion e interrelacion personal.
Que sepa escuchar y expresarse facilmente, para que pueda transmitir adecuadamente los
mensajes a otro usuario/a PVVS.

Que tenga conocimientos basicos en VIH/sida y ayuda mutua de PVVS.

20 PVVS significa: persona o personas que viven con VIH/sida.
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e El orientador/a tiene la responsabilidad de llevar a cabo la sesion de orientacion con
calidad, de tal forma que el/la usuario/a tenga la oportunidad de:

» Explorar sus dudas,

» ldentificar sus sentimientos,

» Exponer sus dificultades,

» Disminuir temores,

» Despejar mitos,

» Tomar decisiones adecuadas en base a una informacidn veraz y oportuna (MSP 2011, 82).

Ademaés de la consejeria en VVIH (en general) y la consejeria de pares (en particular), la Guia
Nacional de Consejeria en VIH/Sida se refiere a los grupos de apoyo mutuo o grupos de

ayuda mutua del siguiente modo:

Estan formados por personas con VIH/Sida y su objetivo principal es contribuir a mejorar la
calidad de vida de sus integrantes mediante la puesta en comun de experiencias personales y la
utilizacién de recursos emocionales y grupales. También se pueden formar grupos de
familiares y amigos, lo cual contribuye a superar las dificultades emocionales que pueden
sufrir como personas allegadas a PVVS (MSP 2011, 86).

En cuanto a la adherencia, estos grupos pueden “convertirse en terapéuticos a nivel individual
y colectivo, ayudando a que las personas acepten su diagnostico y a que se adhieran a los
medicamentos antirretrovirales y a otras indicaciones efectivas” (MSP 2011, 86). Segun la
misma Guia, los beneficios de la participacion en estos grupos estan comprobados, por lo que

incluye algunas recomendaciones dirigidas a los consejeros:

En vista de sus comprobados beneficios, el/la consejero/a, debe motivar a la integracién a
estos grupos. El/la consejero/a puede colaborar en el fortalecimiento de estos grupos,
refiriendo a los nuevos usuarios de la unidad de atencion integral de VIH/Sida al GAM,
contactando con profesionales de salud para que orienten al GAM con charlas, orientando al
grupo de acuerdo a sus necesidades, sirviendo de nexo entre el equipo de salud y los
integrantes, etc. La referencia a un GAM el/la consejero/a la puede hacer desde cualquier nivel
de atencién. (MSP 2011, 86).

Sobre la base de lo expuesto es preciso hacer una diferenciacion entre la consejeria en VIH
(en general) y la consejeria de pares (en particular), en aras de encontrar pistas sobre su
vinculacion con los grupos de ayuda mutua. La primera, la consejeria, es ejercida
generalmente por profesionales pertenecientes a las instituciones de salud, aunque personas

ajenas podrian igualmente hacerlo (como los trabajadores de base de la comunidad, segun lo
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establecido en la Guia Nacional de Consejeria en VIH/sida). La segunda, la consejeria de
pares, es ejercida unica y exclusivamente por personas gque viven con VIH que generalmente
pertenecen a organizaciones conformadas por personas que tienen esta misma condicion de
salud, es decir, no forman parte de las instituciones sanitarias. Por supuesto, no existe
impedimento alguno para que personas con VIH puedan trabajar formalmente en una

institucién sanitaria.

Se trata de una diferencia importante, porque los consejeros, que generalmente trabajan en las
mismas instituciones sanitarias, representarian al modelo médico hegeménico, enraizado en el
sector oficial de la salud; mientras que, los consejeros pares, que no forman parte de dichas
instituciones, estarian representando al modelo de auto-atencion, encarnado principalmente en
los grupos de ayuda mutua, impulsados por las mismas personas que viven con VIH y/o sus

organizaciones.

Sin perjuicio de lo anotado, no debe descartarse, por un lado, que los consejeros pares pueden
cumplir una labor de intermediacion entre ambos modelos de atencion; y, por otro, que los
consejeros que no son pares estan en la capacidad de referir a personas con VIH a los grupos
de ayuda mutua en cualquier momento de la atencién. La razén para evidenciar esta
diferenciacion, a efectos de la presente investigacidn, es metodoldgica, esto es: contar con los
lentes conceptuales para analizar la interaccion entre un modelo y otro, con el proposito de
encontrar elementos de tension y/o convergencia entre los discursos, practicas y saberes
manejados en cada uno de ellos. De este modo, se podra conocer cdmo un grupo de ayuda
mutua acoge o critica diferentes criterios asociados con la condicidn cronica de vivir con VIH

y las diferentes estrategias de adherencia.

8. Los derechos de las personas que viven con VIH
Las personas con VIH tienen reconocidos los mismos derechos que los demas habitantes en el

territorio ecuatoriano. Asi la Constitucién de la Republica establece que:

Todas las personas son iguales y gozaran de los mismos derechos, deberes y oportunidades.
Nadie podra ser discriminado por razones de etnia, lugar de nacimiento, edad, sexo, identidad
de género, identidad cultural, estado civil, idioma, religidn, ideologia, filiacion politica, pasado
judicial, condicidn socio-econémica, condicion migratoria, orientacion sexual, estado de salud,

portar VIH, discapacidad, diferencia fisica; ni por cualquier otra distincion, personal o
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colectiva, temporal o permanente, que tenga por objeto o resultado menoscabar o anular el

reconocimiento, goce o ejercicio de los derechos??.

El articulo citado proscribe expresamente la discriminacion en contra de las personas que
viven con VIH. Se trata de una prohibicion constitucional que procura impedir que dichas
personas sean excluidas, en diferentes aspectos de la vida social, tales como, el sanitario, el
educativo, el laboral, el familiar, entre otros. Sin embargo, para las personas que viven con
VIH (PVV) no es suficiente una garantia de igualdad y no discriminacion de derechos. Ellas
ademas requieren de un trato acorde, tanto a su compleja condicion de salud como a las

circunstancias sociales vinculadas con dicha condicion:

En este sentido, los articulos 35 y 50 de la Carta Magna garantizan una atencion especializada
y prioritaria a favor de quienes tienen condiciones de salud catastroficas o de alta complejidad.
Ademas, de acuerdo con el articulo 35 de la Constitucion las PVV tienen derecho a un trato y

atencion prioritaria por estar en una situacion permanente de riesgo, por estar expuestas al
estigma y la discriminacién (SPD, RED y CEPVVS 2015, 22).

Cabe destacar que el articulo 35 de la Constitucion ampara, de manera general, a los grupos
de atencion prioritaria, dentro de ellos, las personas con enfermedades catastroficas o de alta
complejidad, mientras que el articulo 50 de la Constitucion se refiere de manera Unica y
especifica a dichas personas. De la lectura conjunta de estos dos articulos, se puede colegir
que el trato preferente y prioritario no se aplica Unicamente en el campo sanitario sino ademas
en otros &mbitos, como el laboral, el educativo, el familiar, etc. Por ejemplo, la Corte
Constitucional ha indicado que quienes viven con VIH y trabajan en relacion de dependencia

con un empleador:

no gozan de un simple estatus de estabilidad laboral aplicable a todas las relaciones laborales
en condiciones generales en las cuales los empleados no poseen enfermedades catastréficas;
por el contrario, este grupo de personas gozan de un principio de estabilidad laboral reforzada,
merecedores de una especial proteccion dada la fuerte carga discriminatoria que socialmente
han tenido que soportar; en tal virtud, no podran ser separados de sus labores en razon de su

condicion de salud?2.

En el campo de la salud, la Constitucion y las leyes del Ecuador reconocen derechos
especificos relacionados con la atencion integral a favor de todas las personas, que viven o no

con VIH. Por una parte, la Constitucion establece que “los servicios de salud seran seguros,

21 Articulo 11, numeral 2, de la Constitucidn de la RepUblica. Registro Oficial No. 449 de 20 de octubre de 2008.
22 Corte Constitucional del Ecuador, sentencia No. 080-13-SEP-CC, caso No. 0445-11-EP.
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de calidad y calidez, y garantizaran el consentimiento informado, el acceso a la informacién y
la confidencialidad de la informacion de los pacientes”?®. Igualmente establece que “los
servicios publicos estatales de salud seran universales y gratuitos en todos los niveles de
atencion y comprenderan los procedimientos de diagnostico, tratamiento, medicamentos y
rehabilitacion necesarios” Ademas, la Constitucion garantiza tanto “el cuidado especializado
a los grupos de atencion prioritaria establecidos en la Constitucion”?®, como “la

disponibilidad y acceso a medicamentos de calidad, seguros y eficaces”?®.

Por otra parte, la Ley Organica de Salud establece que el tratamiento del VIH no tiene costo,
garantizando el acceso a los medicamentos antirretrovirales y aquellos para contrarrestar las
enfermedades oportunistas?’. Adicionalmente, la Ley de Derechos y Amparo al Paciente,
reconoce a todas las personas con o sin VIH: el derecho a la atencidon digna, el derecho a no
ser discriminado en los servicios de salud, el derecho a la confidencialidad, el derecho a la
informacion antes y durante la atencion y el derecho a aceptar o rechazar un tratamiento

médico?.

Especificamente, en cuanto a la atencion de las personas que viven con VIH, la Ley para la
Prevencion y Asistencia Integral del VIH/sida declara de interés nacional la respuesta al VIH
y busca precautelar los derechos, el respeto, la no marginacion y la confidencialidad de los
datos de las personas afectadas por el VIH?. Esta Ley también prohibe la discriminacion en

contra de las personas diagnosticadas con el virus o que hayan fallecido a causa de este.

9. La Coalicion Ecuatoriana de Personas que Viven con VIH/sida (CEPVVYS)

La CEPVVS “fue creada en mayo de 2003 en el | Encuentro Nacional de PVVS, con el
propdsito de luchar por el respeto de los derechos de las personas que viven con VIH y el
mejoramiento de sus condiciones de vida” (CEPVVS 2009, 13). Segin la CEPVVS, “este

2 Articulo 362, inciso primero, de la Constitucion de la RepUblica. Registro Oficial No. 449 de 20 de octubre de
2008.

24 Articulo 362, inciso segundo, de la Constitucion de la Replblica. Registro Oficial No. 449 de 20 de octubre de
2008.

%5 Articulo 363, numeral 5, de la Constitucion de la RepUblica. Registro Oficial No. 449 de 20 de octubre de
2008.

26 Articulo 363, numeral 6, de la Constitucion de la Republica. Registro Oficial No. 449 de 20 de octubre de
2008

27 Articulos 9, letra f, y 67 de la Ley Organica de Salud, Ley 67. Registro Oficial Suplemento No. 423 de 22 de
diciembre de 2006.

28 Articulos 2, 3, 4, 5y 6 de la Ley de Derechos y Amparo al Paciente, Ley 77. Registro Oficial Suplemento 626
de 3 de febrero de 1995.

29 Articulo 1 de la Ley Para para Prevencion y Asistencia Integral del VIH/sida, Ley 11. Registro Oficial No. 58
de 14 de abril del 2000.

30 Articulo 7 de la Ley Para para Prevencion y Asistencia Integral del VIH/sida, Ley 11. Registro Oficial No. 58
de 14 de abril del 2000.
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Primer Encuentro Nacional se realizé en Crucita (Provincia de Manabi) con alrededor de 70
personas viviendo con VIH (PVVS) de siete provincias del pais” (2009, 13). La organizacién
es constituyd como una fundacion con personeria juridica, mediante Acuerdo Ministerial No.
177 de 17 de marzo de 2006.

La CEPVVS financia sus proyectos a través de fondos provenientes de la cooperacion
internacional. Uno de sus principales financistas es el Fondo Mundial para la Lucha contra el
VIH/sida, la Tuberculosis y la Malaria, que es una organizacion internacional, con sede en
Ginebra, que asigna recursos a los paises, tanto al Estado como a organizaciones de la
sociedad. En este ultimo caso, el Fondo entrega los recursos organizaciones intermediarias,
conocidas como receptoras principales, las cuales distribuyen los recursos a las

organizaciones destinatarias, conocidas como sub-receptoras.

La CEPVVS, como organizacion sub-receptora, ha recibido los recursos del Fondo a través de
Corporacién Kimirina, organizacion receptora de fondos para los proyectos de la sociedad
civil en el territorio ecuatoriano. Estos recursos han sido destinados para financiar proyectos
para el mejoramiento de los mecanismos de exigibilidad y participacion de las personas
afectadas por el VIH (PAVIH) en la respuesta al VIH/sida, la capacitacion y empoderamiento
de las PAVIH® y el fortalecimiento organizativo (CEPVVS 2009, 25).

En este escenario, la CEPVVS ha venido promoviendo la participacion de las personas que
viven con VIH en grupos de ayuda mutua (GAM) que tienen como proposito impulsar
actividades de “intercambio de experiencias y de cohesion e integracion grupal” (CEPVVS
2013). Actualmente, la CEPVVS mantiene activos algunos GAM en en las siguientes
ciudades: Loja, Guayaquil, Santa Elena, Portoviejo, Quito, Quevedo, Ventanas, Bahia de
Caraquez (Fausto, secretario general de la CEPVVS, en conversacion informal mantenida con
el autor, Quito, 30 de enero de 2017).

10. La cuestion del uso del vocabulario en cuestiones sobre VIH y su relacion con el
denominado punto de vista del nativo

Uno de los temas més sensibles en el &mbito del VVIH es el del uso del lenguaje. En los

diferentes eventos en los que yo he venido participando (ya sea como asesor, ya sea Como

facilitador o conferenciante), los activistas que viven con VIH hacen hincapié en el uso

correcto del vocabulario. Ellos desaconsejan la utilizacion de la expresion “paciente con

31 «“persona afectada por el VIH (PAVIH) es un término acufiado por la Coalicién ecuatoriana de personas que
viven con VIH, que incluye a las personas que viven con VIH y a su entorno, entendido este como sus familias,
amigos y parejas” (SPD, RED y CEPVVS 2016, 7)
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VIH”, proponiendo la de “personas que viven con VIH” o la de, simplemente, “persona con
VIH”; argumentando que la condicion de vivir con VIH no se limita a la situacion
estrictamente de un paciente. Al contrario, toda persona que vive con VIH, que toma
regularmente los medicamentos antirretrovirales y acude puntualmente los respectivos
controles médicos, puede tener una vida plena y saludable, inclusive en el plano sexual.

Por esta misma consideracion, las personas que viven con VIH, especialmente los lideres o
dirigentes de organizaciones que trabajan en la materia, rechazan expresiones como
“portador”, “enfermo”, “enfermedad”, “padecer”, “padecimiento”, puesto que son términos
que pueden generar imaginarios de estigma, asociados a la pasividad y la victimizacion. En
este sentido, la pagina web de la Coalicion Ecuatoriana de Personas que Viven con VIH/sida,
sefiala una lista de quince términos que no se deben usar, junto con las correspondientes
alternativas de utilizacion correcta de los mismos. En dicha pagina web, por ejemplo, se
desaconseja el uso de la frase “grupos de riesgo” y se sugiere la utilizacion de la expresion

“conductas de riesgo”.

El punto de vista de las personas con VIH contrasta con la terminologia utilizada por
diferentes normas del ordenamiento juridico ecuatoriano. Por ejemplo, los articulos 35 y 50
de la Constitucién de la Republica reconocen los derechos de las personas con enfermedades
catastroficas o de alta complejidad. En este sentido, la Corte Constitucional del Ecuador ha
determinado que “la condicion de portador de VIH o enfermo de sida se considera como una
enfermedad catastréfica que requiere proteccion por parte del Estado en tanto ubica a las
personas en los grupos de atencion prioritaria”® . En este caso, la Coalicion Ecuatoriana de
Personas que Viven con VIH/sida se ha apropiado del contenido de estos derechos, mas no de
toda su enunciacion formal; prefiriendo omitir la expresion “enfermedad catastrofica” y, en
vez de esta, utilizar la frase “personas con condiciones de salud catastroficas o de alta
complejidad” en el Manual de Derechos Humanos, Normativa Juridica y VIH (SPD, RED y
CEPVVS 2015, 44)*,

El uso correcto del lenguaje en relacion con las personas que viven con VIH no solo colisiona

con el vocabulario juridico sino ademas con la terminologia de las ciencias sociales. La

32 http://www.coalicionecuatoriana.org/web/interna.php?c=1284&inPMAIN=1#8198, consultado el 6 de marzo
de 2017.

33 Corte Constitucional del Ecuador, sentencia No. 016-16-SEP-CC, caso No. 2014-12-EP. Corte Constitucional
del Ecuador, sentencia No. 364-16-SEP-CC, caso No. 1470-14-EP.

34 Debo destacar el hecho de que los contenidos de esta publicacién fueron elaborados por mi persona (como
profesional del derecho con experiencia, al igual que sensibilizado, en el &mbito de derechos humanos y VIH)
con la retroalimentacion de los personeros de la CEPVVS vy otras organizaciones e instituciones.
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antropologia médica utiliza categorias, como “carrera del enfermo” y “el proceso de
salud/enfermedad/atencion-prevencion” (que son objeto de estudio en el presente trabajo de
investigacion), para estudiar quée hacen las personas para atender o prevenir diferentes
patologias. No es raro ni excepcional, entonces, que la antropologia médica utilice
permanentemente el término “paciente” para explicar los recursos a los que este acude para

lograr mejoria en términos de salud.

¢ Qué solucidn se puede dar ante tales contradicciones semanticas? Clifford Geertz ha
indicado que se debe distinguir entre las descripciones internas o experiencias proximas
(emic) de las descripciones externas o experiencias distantes (etic). Esta distincion tiene su
origen en la oposicion lingiiistica entre la fonémica y la fonética, “donde la fonémica clasifica
los sonidos de acuerdo con sus funciones internas en el lenguaje, mientras que la fonética los
clasifica de acuerdo con sus propiedades acusticas como tales” (Geertz 1994, 74). El mismo

Geertz hace una diferenciacion que vale la pena citar:

Poco mas 0 menos, un concepto de experiencia proxima es aquel que alguien —un paciente,
un sujeto cualquiera o en nuestro caso un informante— puede emplear naturalmente y sin
esfuerzo alguno para definir lo que él o sus projimos ven, sienten, piensan, imaginan, etcétera,
y que podria comprender con rapidez en el caso de que fuese aplicado de forma similar por
otras personas. Un concepto de experiencia distante es, en cambio, aquel que los especialistas
de un género u otro —un analista, un experimentalista, un etndgrafo, incluso un sacerdote o un
idedlogo— emplean para impulsar sus propoésitos cientificos, filos6ficos o practicos. El
«amor» es un concepto de experiencia préxima, mientras la «catexis objetual» lo es de
experiencia distante. La «estratificacion social», y tal vez para muchos pueblos del mundo
incluso la «religion» (y ciertamente un «sistema religioso»), son conceptos de experiencia
distante; en cambio, la «casta» y el «Nirvana» son de experiencia préxima, cuando menos para
los hindues y budistas (Geertz 1994, 75).

De este modo, el mismo Geertz se pregunta acerca del punto de vista nativo:

¢Estamos describiendo usos simbdlicos, describiendo percepciones, sentimientos, actitudes,
experiencias? ;Y en qué sentido? ;Qué pretendemos cuando pretendemos comprender los
medios semidticos por los que, en este caso, las personas se definen entre si? Lo que

conocemos, ¢son palabras o espiritus? (Geertz 1994, 88).

Ante esto, dicho autor propone “un continuo equilibrio dialético entre lo mas local del detalle
local y lo més global de la estructura global que podamos formularlos en concepcion
simultanea” (Geertz 1994, 89). Dicho de otro modo:
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Saltando de un lado al otro entre el todo concebido a partir de las partes que lo describen con
realismo y las partes concebidas a partir del todo que las motiva, pretendemos, a través de una
suerte de movimiento intelectual perpetuo, situar a ambas partes en un contexto en el que se

expliquen mutuamente (Geertz 1994, 89).

De este modo, hay que preguntarse, dice Geertz, “«;Cudl es la forma general de su vida?» y
«;que son exactamente los vehiculos en los que se encarna esa forma?»” (Geertz 1994, 89).
Las contradicciones e interacciones semanticas arriba advertidas deberian ser aprovechadas
para desentrafiar sus significados y comprender las distintas practicas, primero, dentro de la
experiencia subjetiva de vivir con VIH y, segundo, dentro de la relacion dialéctica entre esta y

el uso de la terminologia biomédica.

Un ejemplo sobre el primer aspecto (esto es, sobre el papel del lenguaje dentro de la
experiencia subjetiva), podria ser el que menciono enseguida. Uno de los personeros de la
Coalicion me comento que se molestd con una funcionaria del Ministerio de Salud Pdblica en
la inauguracion de una unidad de atencién integral para personas con VIH en la provincia de
Santa Elena a inicios de 2017. La indicada funcionaria habia utilizado la frase “las personas
que padecen VIH”; ante lo cual, el referido personero le increp6 inmediatamente: justed me
ve a mi padecer?” (Fausto, secretario general de la CEPVVS, en conversacion informal
mantenida con el autor, Quito, 30 de enero de 2017). Este episodio puntual podria evidenciar
que las personas que viven con VIH no se sienten enfermas ni desean ser identificadas como
tales. Al contrario, buscan proyectar imagenes de vitalidad con el intencional proposito de
quebrar equivocados imaginarios sociales, asociados a las ideas de debilidad, dependencia e,

incluso, mortalidad.

Un ejemplo sobre el segundo aspecto (es decir, sobre el rol del lenguaje en las relaciones
mantenidas entre las personas con VIH y el modelo médico hegemonico) podria ser el uso
excepcional del término “sida”, que significa “sindrome de inmunodeficiencia adquirida” por
parte de las organizaciones que trabajan en el campo del VIH. En efecto, el uso biomédico de
dicha palabra esta reservado a la etapa dentro de la cual el VIH ha avanzado a tal punto
dentro del organismo de la persona infectada que esta experimenta una serie de sintomas, los

cuales corresponden a un conjunto de enfermedades, conocidas como oportunistas.

La terminologia biomédica ha sido apropiada por las personas con VIH y sus organizaciones,
para demostrar que no toda persona que vive con VIH se encuentra necesariamente en etapa

“sida”, lo cual es coherente con los postulados del modelo médico hegemonico. Sin embargo,
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los activistas que viven con VIH van un poco mas alla, indicando que, incluso, si una persona
se encuentra en fase “sida”, seria innecesario identificarla como “persona con sida”, puesto
que ya se sabe que se trata de una persona que tiene el VIH dentro de su cuerpo. Ademas, el
uso del término “sida” no haria més que incentivar el estigma y perjuicio en contra de 1as

personas que viven con VIH.

Al respecto, no puede soslayarse el hecho de que el término “sindrome” se refiere a una
condicion inespecifica (Ramirez 2015, 41) que no ha podido ser debidamente calificada o
clasificada como enfermedad por el mismo modelo hegemonico. Tampoco puede ignorarse
que en el listado de enfermedades catastroficas emitido por el Ministerio de Salud Publica®,
la condicion de vivir con VIH no esté incluida, pese a que la Ley Organica de Salud establece

que una enfermedad es catastréfica si se cumplen tres condiciones o caracteristicas:

“a) Que impligue un alto riesgo para la vida de la persona;
b) Que sea una enfermedad cronica y por lo tanto que su atencion no sea emergente; y,
¢) Que su tratamiento pueda ser programado o gue el valor promedio de su tratamiento

mensual sea mayor al determinado en el Acuerdo Ministerial de la Autoridad Sanitaria”®.

Estas condiciones si se cumplirian en el caso de las personas que viven con VIH: primero, su
condicion, de no ser tratada, podria ser mortal; segundo, dicha condicion, sin embargo, es
considerada como cronica puesto que permanece a lo largo de la vida gracias a los avances
farmacologicos y medicos; y, tercero, el correspondiente tratamiento no solo que puede sino
que debe ser programado para salvaguardar la referida cronicidad. Complementariamente, es
necesario indicar que la Corte Constitucional ha determinado que la condicién de vivir con

VIH constituye una enfermedad catastrofica®’.

Por lo expresado, el presente trabajo procura reflejar los pensamientos, sentimientos y
practicas resultantes del uso del lenguaje, no solo en el contexto de las trayectorias personales

de quienes viven con VIH y sus grupos de ayuda mutua (como manifestacion concreta del

3 Dicho listado se encuentra en el Acuerdo Ministerial No. 00001829 del Ministerio de Salud Publica, de 6 de
septiembre de 2012 y publicado en el Registro Oficial No. 798 del 27 de septiembre de 2012.

3 Articulo 4 de la Ley Organica Reformatoria a La Ley Organica de Salud, Ley 67, para Incluir el Tratamiento
de las Enfermedades Raras o Huérfanas y Catastrdficas, Ley No. 0 (Registro Oficial 625 de 24 de enero del
2012), que incluye la definicidn de enfermedad catastrdfica en el articulo 259 de la Ley Organica de Salud, Ley
No. 67 (Registro Oficial Suplemento No. 423 de 22 de diciembre de 2006).

37 Corte Constitucional, sentencia No. 080-13-SEP, caso No. 0445-11-EP. Corte Constitucional, sentencia No.
016-16-SEP-CC, caso No. 2014-12-EP
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modelo de auto-atencidn), sino ademas en la interaccion entre este y el sector sanitario (en
tanto concretizacion del modelo médico hegemdnico). En todo caso, en el presente trabajo
procuraré utilizar la terminologia reivindicada por las organizaciones que trabajan en VIH, a
no ser que deba contar con terminologias antropologicas preestablecidas (como, por ejemplo,

las referidas anteriormente), para interpretar y explicar los datos empiricos.
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Capitulo 3
El empoderamiento de las personas que viven con VIH: de la adherencia terapéutica a la

adherencia simbdlica

1. Introduccion

El diagndstico VIH positivo marca un parteaguas en las trayectorias de vida de las personas
que viven con VIH. Tras el impacto de la noticia, las personas se enfrentan con varios retos:
aceptar la inesperada condicion de salud, conocer de los diferentes cuidados que deben seguir
a lo largo sus vidas, aprender lo que les sienta bien o mal, lidiar con el estigma social,
enfrentarse con el dilema de revelar o no dicho diagnostico, decidir si es o no pertinente la

reclamacion juridica de sus derechos cuando estos han sido vulnerados, entre otros aspectos.

La vida de una persona con VIH no se reduce exclusivamente a tomar la medicacién
antirretroviral y acudir a los controles médicos de manera puntual, periddica y permanente. La
experiencia de vivir con VIH también afecta otros ambitos, como el personal, el afectivo, el
emocional, el familiar, el laboral, el social, entre otros; y, constrifie a la persona que vive con

VIH a reajustar su estilo de vida para retomar el control de su salud.

Por lo expuesto, la adherencia al tratamiento antirretroviral o, simplemente, adherencia
terapéutica, no es un aspecto aislado 0 meramente médico de la vida de una persona con VIH.
Al contrario, constituye una circunstancia personal y social que se confunde con toda

experiencia misma de vivir con VIH.

En el presente capitulo, propongo un concepto mas amplio, el de adherencia simbdlica, el
mismo que no excluye la adherencia terapéutica, pero incluye practicas y representaciones de
afrontamiento de toda la experiencia de vivir con VIH. Si la adherencia terapéutica es el
ejercicio de adaptacion al tratamiento antirretroviral, la adherencia simbdlica constituiria el
esfuerzo de construir y apegarse a significados o re-significados que desafian los imaginarios

que reproducen el estigma social contra quienes viven con VIH.

Para entender las practicas y representaciones que podrian englobarse dentro de la nocién de
adherencia simbolica, me concentro en las trayectorias de Edison y Luis, quienes
compartieron conmigo sendas experiencias de vivir con el VIH. Con el anélisis de ambas
historias, trataré de auscultar la relacion del discurso del denominado “empoderamiento” con
la adherencia terapéutica y, principalmente, con la adherencia simbdlica. Dicho término

(continuamente expresado en eventos y proyectos de la CEPVVS) fue aludido por ambas
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personas en las respectivas entrevistas®®; por lo que, trataré de establecer si el
empoderamiento hace parte de un repertorio de representaciones y practicas de adherencia
simbdlica. Dicho de otro modo, el empoderamiento individual o, sencillamente,
empoderamiento (en tanto concepto emic) sera auscultado a través de la nocién de adherencia

simbolica (que propongo como concepto etic).

Para dar cuenta de la influencia del empoderamiento en la adherencia, divido
metodoldgicamente las trayectorias de ambos entrevistados en dos épocas. La primera, desde
el impacto del diagndstico hasta la aceptacion; para lo cual, me valdré de la nocion de
“biografia disruptiva”. La segunda, desde la aceptacion hasta el empoderamiento; para lo cual,
me apoyaré en la perspectiva del “refuerzo biografico”. Cada época contiene una descripcion

etnografica, seguida del correspondiente analisis antropolégico.

Una vez analizadas tales etapas, explico el empoderamiento siguiendo el enfoque del
interaccionismo simbolico de Goffman, especialmente, las nociones de des-identificacion,
visibilidad y carrera moral. En virtud de esta reflexion, concibo la adherencia simbdlica como
un proceso integral de afrontamiento de la condicién de salud que se confunde con la

adherencia terapéutica.

A partir de este itinerario, procuro determinar si el denominado empoderamiento constituye
una estrategia de adherencia simbolica que se manifiesta a través de practicas y
representaciones, en clave de simbolizaciones y narrativas, que contribuyen a relativizar o

reducir la complejidad médica, personal y social de la experiencia de vivir con VIH.

El analisis de ambas narrativas es la base para: primero, determinar si la participacion en los
GAM es un instrumento de empoderamiento encaminado a facilitar la adherencia simbolica
(anélisis que consta en el capitulo cuatro); y, segundo, establecer si la falta de tal
empoderamiento incide negativamente en dicha adherencia (analisis que consta en el capitulo

cinco).

Antes de concluir la introducciédn del presente capitulo, quisiera realizar tres aclaraciones.

Una, el empoderamiento (que trato de describir y analizar a traves de la nocion propuesta de

% La invocacién del “empoderamiento” también fue recurrente en la observacion participante realizada en las
reuniones del grupo de ayuda mutua de la Coalicién Ecuatoriana de Personas que Viven con VIH/sida en Quito.
39 En el capitulo 4, propondré el concepto del empoderamiento colectivo como un recurso para alcanzar la
adherencia simbolica. En razdn de que dicho concepto esta anclado necesariamente al de adherencia simbdlica,
el concepto de empoderamiento colectivo viene a ser una nocion etic. En cambio, el empoderamiento individual
o, simplemente, empoderamiento, es una nocién emic por cuanto proviene de la organizacidn, con la cual, trabajé
la presente investigacion.
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adherencia simbolica) es de indole individual, ya que es construido dentro de la trayectoria
personal de vida con el VIH. Dejo constancia de esto, puesto que en el capitulo cuatro estudio
las reuniones del GAM de la CEPVVS en Quito, mediante el concepto del empoderamiento
colectivo (que también propongo como una nocién etic) en tanto un recurso para facilitar la
adherencia simbolica. Dos, es posible que la adherencia simbolica no se encuentre presente en
todas las trayectorias de personas que viven con VIH; y, por este motivo, en el capitulo cinco,
comparo las trayectorias de diferentes personas, entre las cuales, unas si han incorporado la
perspectiva del empoderamiento (estudiada bajo la lupa conceptual de la adherencia
simbolica), mientras que otras no. Y tres, la division de las trayectorias de ambos
entrevistados en las épocas de aceptacion y empoderamiento tiene razones meramente
metodoldgicas: en la vida real, ambos procesos podrian traslaparse, incluso este ultimo

proceso podria favorecer aquel.

2. Presentacién de Edison y Luis como historias de experiencia subjetiva

Edison es un ingeniero, de cuarenta y cuatro afos, que ha trabajado en el sector textil. Lleva
aproximadamente nueve afos viviendo con VIH. Cuando se enter6 de su diagnéstico, empezd
a conocer todo lo relacionado con el VIH cuando acudio a las charlas informativas de la
CEPVVS. Este proceso de aprendizaje le permitio integrarse a la estructura administrativa de
la CEPVVS, llegando a ser consejero de pares de dicha organizacion. En el marco de dicha
consejeria, Edison brinda informacién a los usuarios de la unidad de atencion en VIH de unos

de los hospitales publicos que funcionan en la ciudad de Quito.

Luis es un comunicador, de cincuenta y dos afios, que ha laborado en el &mbito del desarrollo
comunitario. Lleva aproximadamente catorce afios viviendo con VIH. Conocio su condicion
de salud cuando su pareja recibié el diagndstico VIH positivo. Desde este momento, empez0 a
informarse sobre la medicacién antirretroviral disponible en el pais, a través de una persona
que conocid via internet y con la cual termin6 formando un grupo de ayuda mutua que dur6
tres afios aproximadamente. Posteriormente, se involucrd en el desarrollo y ejecucién de
proyectos, llegando a ocupar cargos directivos en la CEPVVS, organizacion que él y otras
personas con el mismo diagnostico fundaron. Actualmente, él y su pareja son propietarios de

un negocio.

El analisis de ambas trayectorias, con los enfoques de disrupcion biogréafica y reforzamiento
biografico, parte de la premisa conceptual segun la cual las vicisitudes propias de la condicién

de salud se confunden con las rutinas, inconvenientes y conflictos inherentes a la
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cotidianeidad. La experiencia de vivir con VIH se mueve entre la accion y la simbolizacién,

reconfigurando las identidades y las practicas sociales (Grimberg 2002, 45).

Sobre esta base tedrica, estudiaré como ambas personas lograron empoderarse de su
condicion de salud, construyendo nuevas significaciones y practicas que no se explicarian si
el diagndstico VIH positivo no hubiera irrumpido en sus vidas. En este sentido, trataré de
explicar en qué medida el diagnostico puede modificar la cotidianeidad al punto de crear una

nueva normalidad resultante de las estrategias adaptacién a su condicién de salud.

3. Laexperiencia disruptiva de saberse una persona con VIH: del impacto a la
aceptacion
Segun Bury, en referencia al concepto de la disrupcion biogréafica, la enfermedad cronica es
una experiencia en que la vida cotidiana y las formas de conocimiento que la sustentan se
quiebran. Envuelve ademas el reconocimiento de posibilidades de sufrimiento y muerte que
se consideran lejanas o concernientes a otras personas. Adicionalmente produce quiebres en
las dinamicas de las relaciones familiares y en las reglas de reciprocidad que las sustentan
(1982, 169).

En este sentido, la irrupcidn de una condicidn cronica comporta tres aspectos: la ruptura de las
presuposiciones y de todo lo que se da por sentado o0 como cierto; una ruptura de los sistemas
explicativos de las personas, quienes se ven obligadas a revisar su biografia y las
concepciones sobre si mismas; y, la movilizacion de recursos para afrontar su condicién de
salud (Bury 1982, 169-170).

La disrupcion o ruptura es un rasgo fundamental de las narrativas de las personas que viven
con VIH, que se concretiza simbdlicamente en el impacto de recibir este diagndstico. El
impacto es una especie de parteaguas que, primero, desestabiliza la vida de las personas y,
luego, se constituye en una frontera temporal que permite retomar la misma vida al estado

anterior al diagnostico pero incorporando cambios adaptativos a la nueva condicion de salud.

En este punto, examino las historias de Edison y Luis. Para tal efecto, describo el impacto
resultante del diagnostico VIH y el proceso de aceptacion de la condicion de salud,
auscultando el papel de dicho impacto en las narrativas de cada uno de los entrevistados.
Luego, estudio estos elementos en el siguiente acéapite, bajo la referida nocién de la

disrupcion biografica.
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Edison trabajaba como ingeniero en una fabrica. Mientras ejercia su profesion, se enterd de
su diagndstico en octubre de 2008. La noticia del diagndstico vino acompafiada por el
accidente de transito de su hermano (antes e inmediatamente después de saber el diagndstico)
y la sustraccion del dinero de su liquidacién laboral tras haber renunciado a su trabajo

(después del diagndstico):

Mi hermano sufri6 accidente de transito, entonces me llamaron para donar sangre. Luego me
Ilamaron al banco de sangre al siguiente dia, y ahi me dieron la noticia. Mi hermano estaba en
comay a mi me dieron mi diagndstico. Renuncié a mi trabajo, luego de lo cual, me robaron el
dinero de mi liquidacién laboral (Edison, entrevistado por el autor, Quito, 17 de enero de
2017).

Una vez conocida su nueva condicion de salud, Edison sintié que su vida se trastocaba e

incluso tenia ideas intermitentes de suicidio:

Mi hermano estaba en coma. Ibamos en el bus, y yo me puse a llorar, y mi cufiada me dijo
todo iba a estar bien, pero yo lloraba por las dos cosas. Tuve ideas flash de suicidio: venian y

se esfumaban (Edison, entrevistado por el autor, Quito, 17 de enero de 2017).

Edison decidi6 informarse acerca de su diagndstico, realizarse todos los examenes médicos
que los protocolos médicos preven para las personas recién diagnosticadas e iniciar el
tratamiento antirretroviral. Cuando yo le pregunté qué pasé por su mente tras recibir el
diagnostico, Edison me dijo que lo que primero pensoé fue: “tengo que informarme”. Acto
seguido me cont6 como se fue integrando a un grupo de apoyo de la CEPVVSya la

organizacion misma:

Me ayudaron en un dispensario de Cotocollao, me ayudaron con documentos y me hicieron
contacto con la licenciada de un hospital, quien me estaba esperando. La licenciada Pazmifio
hizo todos los trdmites. Me dio cita con el doctor. Como pedia permisos constantes para el
trabajo, decidi renunciar. Luego se me fueron esas ideas de suicidio, y decidi buscar ayuda e
informacion. Cuando conoci al grupo mi vida mejord (no es que estaba mal antes), pero
mejord porque obtuve informacion y conocimiento. Me contacté con los primeros consejeros
pares de la CEPVVS. No recuerdo si me dieron o no consejeria. Luego me vinculé a la
organizacién y mi vida continda, hago las mismas actividades de antes (Edison, entrevistado

por el autor, Quito, 17 de enero de 2017).

Esta parte del relato evidencia el proceso de aceptacion por el que Edison transito. El apoyo
del personal médico, primero, y la informacion obtenida en la Coalicién Ecuatoriana de

Personas que Viven con VIH (CEPVVS), después, fueron determinantes para aceptar la
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condicion de salud. Tener informacidn y contar con la orientacidn de otras personas que viven

con el virus es fundamental en el proceso de aceptacion.

En muchas personas el proceso de aceptacion pasa también por revelar la condicion de salud a
sus familiares mas cercanos, pero no es ese el caso de Edison. El ha preferido no revelar
diagndstico a su familia, pero si lo comparte con los servidores de salud y las personas que,
viviendo o no con VIH, colaboran con la Coalicién Ecuatoriana de Personas que Viven con
VIH/sida (CEPVVS).

A mi familia no le he contado, pero si estoy preparado para contarles. A mis padres mejor no
les cuento. Tal vez a mi hermano mayor, para que sepa: tengo sobrinos y quiero contarles para
que se cuiden y no se infecten. No quiero que sientan lastima o pena por mi. No tengo miedo
de ser juzgado sino de que ellos se pongan mal y se preocupen. Se han ido enterando las
personas a las que acudia: enfermeras, servidores de salud, a amigos que no tienen VIH no les
he contado, salvo personas sin VIH que trabajan en la CEPVVS (Edison, entrevistado por el
autor, Quito, 17 de enero de 2017).

Por supuesto, la falta de revelacion de su diagndstico a su familia no significa que Edison no
acepte su diagnostico. Como analizaré mas adelante, hay espacios en los cuales Edison se

visibiliza como persona viviendo con VIH y otros en los que no.

Es igualmente importante resaltar que Edison manifesto que actualmente realiza las mismas
actividades de antes, es decir, las mismas actividades que realizaba antes de conocer su
diagnostico. De ahi que el impacto de saberse una persona con VIH se convierte en una
especie de hito temporal (o parteaguas temporal), el cual es inherente al discurso de una
persona que no solo ha aceptado su diagndstico sino que, principalmente, se ha empoderado

de su condicién de salud y de sus derechos como persona que vive con VIH.

En efecto, cuando Edison dice “mi vida continta, hago las mismas actividades de antes”,
implicitamente hace referencia al impacto de marras. Retomar la vida tal como era antes de
recibir la noticia, significa que el impacto marcé un antes y un después: cuando una persona
con VIH dice que “hace lo mismo” o que “lleva una vida normal” es porque el proceso de
aceptacion y posterior empoderamiento le ha permitido re-significar su diagnostico con

pardmetros de vida similares a los anteriores al impacto.

Paso ahora a la historia Luis, quien, al igual que Edison, tenia su propia vida antes de conocer

su diagndstico. Luis trabajaba para una organizacion de desarrollo comunitario. Permanecia
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un poco alejado de su familia (no en el sentido afectivo sino en el geogréafico), ya que vivia en

otra ciudad con una pareja del mismo sexo, con quien mantiene una union de hecho.

Yo conoci mi diagnostico en el 2002. Vivia en Santo Domingo de los Tsachilas por ocho afios
desde 1995 hasta 2002, trabajaba en una organizacion de desarrollo comunitario como
coordinador de comunicacion y director encargado de esa organizacion, haciendo trabajo

comunitario en barrios marginales de Santo Domingo.

Me gust6 mucho trabajar con la gente de las comunidades, un poco alejado de mi familia que
vivia y vive en Quito. Esto fue producto de cuestiones que no podia compartir abiertamente
con mi familia. Era por cuestion de mi orientacion sexual, tuve una pareja del mismo sexo con

la que decidimos vivir juntos.

Vi que iba a tener muchos problemas con mi familia: contar esta situacion me creaba mucho
conflicto en ese entonces (en 1995) antes de saber mi diagnostico. Fue justo cuando buscaba
trabajo y me salié un trabajo bueno en otra ciudad, y al mismo tiempo cerca de mi familia,
porgue Santo Domingo esté a 3 horas de aqui (Luis, entrevistado por el autor, Quito, 25 de
enero de 2017).

Luis conoci6 el diagnostico VIH positivo de su pareja, por lo que €l sospechaba casi con
certeza que también tenia VIH. Si bien Luis no tenia ideas de autodestruccion, si tenia

sentimientos de culpa y también de profunda angustia, como se muestra en el siguiente relato:

Lo tomé bastante suave, bastante tranquilo, primero conoci el diagnostico de mi pareja, eso
fue un mes o dos meses antes. Tuve ese tiempo para enterarme del tema. Yo ya estaba hecho
el dolor, estaba preparado como para saber que tengo lo mismo. Cuando recibimos el
diagndstico de mi pareja fue durisimo, fue durisimo. Estuvo tres o cuatro meses anteriores
muy enfermo: nadie daba con lo que él tenia. Tenia diarrea; estaba perdiendo peso; creo que
tuvo toxoplasmosis, pero no muy bien diagnosticada. En Santo Domingo le daban antibi6ticos

pero no le pasaba.

En un dispensario médico, en Santo Domingo, a un médico se le ocurri6 gque se haga la prueba
de VIH, y se hizo la prueba de VIH en la Cruz Roja de Santo Domingo. Cuando recibimos el
diagnostico de él fue terrible, como que el mundo se acababa, como que el mundo de
derrumbaba: una depresidn, me sentia terrible, me sentia culpable, me sentia mal. Hicimos un
pacto con mi pareja: que yo jamas le iba a abandonar y que siempre lo cuidaria. Después del
examen confirmatorio, le recomendaron que su pareja se haga la prueba (Luis, entrevistado
por el autor, Quito, 25 de enero de 2017).
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Luis agrega que ya sospechaba y que, por esta razdn, empez0 a buscar informacion, ya sea por
internet, ya sea a través de una persona gque conocio y con la que, posteriormente, formé un

grupo de ayuda mutua:

Yo ya me la sospechaba, y que lo que me iba a tocar era luchar para salir adelante. Me habia
enterado que hay medicamentos para controlar, y que no es que me iba a morir al dia

siguiente, aunque tenia que depender de los medicamentos.

Me enteré por el internet, buscando una persona: di con la primera persona con VIH en Quito
por medio de un chat. Quedamos en encontrarnos. Era como si nos ibamos a encontrar con el
Chapo Guzman: estadbamos sigilosos, escondidos. El me dio informacion, sobre donde podia
informarme. Me dijo que una persona con VIH puede seguir viviendo, lo que depende de los
medicamentos y del acceso a ellos, y de informarse sobre un grupo de ayuda mutua existente.
Con él y otros, formamos el grupo de ayuda mutua: Apasha. Un integrante dijo que en quichua
significa el nombre del padre o algo asi. En ese entonces no habia un grupo de ayuda mutua

aqui (Luis, entrevistado por el autor, Quito, 25 de enero de 2017).

De lo relatado se desprenden algunas estrategias para aceptar el diagnéstico: la promesa a su
pareja de que siempre lo iba a cuidar; buscar informacion sobre como vivir con VIH y cuales
eran los medicamentos para controlar la condicion de salud; buscar otras personas con el
mismo diagnostico; y, conformar un GAM. Mas adelante me comentd que queria revelar su
diagnostico a su familia (lo que también es una sefial de empezar el proceso de aceptacion),
pero que no fue posible ya que contrajo neumonia y tuvo que ser hospitalizado de

emergencia:

Yo queria contar mi diagnéstico a mis padres pero queria antes preparar el terreno para
contarles. Yo me habia enterado que se debe preparar el terreno para contarles una noticia de
ese tipo; yo estaba en ese proceso, pero no ocurrio asi, esta enfermedad cay6 rato menos
pensado. No queria que se enteren por otros lados, y decia a mi pareja que diga al personal
médico que no les cuenten a mis papas sobre mi diagnostico, que les digan que tenia
neumonia, pero un médico ya le habia dicho a mi mama. Yo no supe que mi mama ya sabia.
Cuando estaba recuperado, estdbamos en una piscina, y mi mama me dijo: “yo sé que ti tienes
VIH, no te preocupes, la vida va a seguir, vas a tener nuestro apoyo y nuestro amor”. Jamas he
sentido discriminacion ni juzgamiento por parte de mi familia (Luis, entrevistado por el autor,
Quito, 25 de enero de 2017).

Luis me comentd que converso con su madre para manejar su confidencialidad con el resto de

la familia (tias, primos, etcétera):
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Hablé con mi madre por el tema de la familia. La familia de parte de mama es muy
conservadora, y con ella acordamos que ellos no tienen por qué saberlo. Me dijo que hay
enfermedades parecidas al VIH que hacen que disminuya el sistema inmunolégico, por
ejemplo, el lupus y el cancer; y, que si se enteran se enteran, pero que ibamos a evitar para que
no estén criticando. No sé si sabran o no sabran. Los que si saben son mis sobrinos, pero no sé

si se les filtro sin querer (Luis, entrevistado por el autor, Quito, 25 de enero de 2017).

En este sentido, el hecho de haber conversado sobre el tema con su familia (la cual conocid el
diagndstico de Luis antes de que este decidiera comunicarlo), especialmente, con su madre,
fue altamente positivo en el proceso de aceptacion de la condicion de salud, ya que tuvo el
apoyo de sus padres y hermanos, quienes ademas aceptaron la relacion sentimental con su

pareja.

La vida de Luis cambi6 totalmente segun él mismo cuenta. Es interesante como él, antes de
contar lo que pasd tras de conocer su diagndstico, hace una parada®® (que es tanto
retrospectiva como introspectiva), afirmando, por un lado, que, como actualmente esta
empoderado, le resulta facil conversar sobre el tema y, por otro, que no todos los cambios han
sido negativos. Dicha parada se apoya en el tiempo (catorce afios de viviendo con VIH), el
mismo que hace las veces de aliado de su empoderamiento como persona que vive con VIH.
Sobre esto ultimo volveré mas adelante. El testimonio de Luis sobre lo que cambi® tras

conocer el resultado VIH positivo es el que sigue:

Cambio6 mi vida por completo, luego de catorce afios estoy completamente empoderado de la
situacion de vivir con VIH y puedo hablar facilmente de esto. No todo cambio ha sido para
mal o que todo se acabd, han habido cosas positivas gracias a conocer mi diagnéstico, como

gue mi familia le conozca, le quiera y le valore a mi pareja.

Cuando yo estuve muy enfermo hospitalizado, mis padres no sabian que estaba hospitalizado.
No pensaba que se iba a agravar tanto, pero se agravo tanto el asunto que a mi pareja le toco
llamarle a mi mama, decirle que yo estaba hospitalizado, que estaba muriendo. Ahi mi familia
le conocid y vio como él me cuidaba, y mama valor6 mucho eso y recuerda siempre eso, y
desde ahi mi mama lo acogié como un hijo més. Y esto fue gracias a la mala noticia de tener
VIH y posibilitd que mi familia le conozca a mi pareja. Mi familia no ha preguntado por mis
sentimientos hacia €l, tampoco me han preguntado: “;eres gay?”, le aceptan como el

comparfiero de mi vida.

40 Con “parada”, me refiero a una reflexion detenida que hace una persona con VIH, sobre todo empoderada,
acerca de su propia trayectoria con el virus. Se trata de una especie de balance existencial sobre su experiencia
de vivir con VIH.
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Ahi se enteraron de mi diagndstico, me imagino que ataron cabos y pensaron que tengo otra
orientacion sexual. Me imagino que ellos le dan por hecho que es asi. Mi mama le quiere
muchisimo, porque ella vio como él se sacrificaba y dejaba todo por mi; él se escondia cuando
se iban las visitas y se quedaba a dormir conmigo en el suelo por cuidarme. Ellos, mis papas,

lo valoraron bastante (Luis, entrevistado por el autor, Quito, 25 de enero de 2017).

Como puede observarse, el proceso de aceptacion de la condicién de salud estuvo marcado
por la preocupacion por parte de Luis acerca de su orientacion sexual antes de conocer su
diagnostico; preocupacion que se convirtié en alivio cuando sus padres se enteraron no solo
de su diagndstico sino ademas de su orientacion sexual y relacion sentimental con su pareja
igualmente VIH positiva. Este alivio (otrora preocupacion) no seria tal si Luis y su familia no
hubieran recibido el impacto del diagndstico VIH positivo.

El impacto resulta ser, entonces, el hito que marca un antes y un después en la trayectoria de
vida de una persona con VIH. El impacto constituye un mojén, tanto temporal como
simbdlico, que, por una parte, facilita la re-significacion post-diagndstico de las circunstancias
personales anteriores a la noticia de saberse persona con VIH, y, por otra parte, contribuye a

regularizar la vida.

4. La aceptacion como afrontamiento de la disrupcion

De las narrativas anteriores, surgen dos preguntas. La primera: ;como se puede entender
antropoldgicamente el impacto? Y la segunda: ;como se puede entender el proceso de
aceptacion? Para responder ambas cuestiones, contrasto los estudios antropoldgicos sobre
personas con VIH, realizados desde el punto de vista de las biografias disruptivas, con las

narrativas anteriores de Edison y Luis.

En el impacto se encuentra una situacién liminar marcada por un antes y un después que

descompone la vida de quienes conocen el diagnostico:

La experiencia de vivir con VIH/Sida transforma los modos de comprension del tiempo
instalando un antes y un después del diagndstico. Tiempos que son narrados por cada una de
las personas afectadas de forma variada y diferente, distinguiéndose en cada historia
momentos Unicos y pasos del tiempo con ritmos y cargas singulares. Sin embargo, en
practicamente todas las trayectorias estudiadas nos es posible distinguir un “antes” y un
“después” del diagnostico: Una vida pasada, con caracteristicas particulares, un evento
“traumatico”, disruptivo, el diagndstico de VIH/sida y el comienzo de un nuevo presente con

miras a un futuro incierto. EI VIH/sida, instala un punto de quiebre en las trayectorias de las
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personas infectadas, a partir del cual les sera necesario reorganizar su vida cotidiana y para

muchos también su propia biografia (Recoder 2011, 94).

Las narrativas antes expuestas reflejan, en el caso de Edison, ideas intermitentes de suicidio y,
en el caso de Luis, sentimientos de culpa. Ideas y sentimientos que no son sino parte de un
evento traumatico al que he identificado como impacto. Este tiene un efecto de irrupcion
intempestiva, disrupcion, quiebre o desorganizacién en las vidas particulares de las personas
que recién conocen su diagndstico. Como he podido constatar etnograficamente, los casos de

Edison y Luis no son la excepcion.

El impacto deja ademas una huella indeleble, una frontera, un hito o0 mojon temporal y
simbolico (como aludia anteriormente), que sirve de referencia para construir o, tal vez mejor,
reconstruir la propia biografia. Asi en la narrativa de Edison, el seguir realizando las mismas
actividades de antes, significa que él ha logrado retomar los parametros de vida anteriores al
impacto de haber recibido el diagndstico VIH positivo, pero con un plus simbélico: la nueva
cotidianeidad no tiene por qué ser peor a la vivida antes del impacto. Se trata ademas de una
re-significacion destinada a demostrar que una persona con VIH puede tener una vida similar
a las de otras que no viven con el virus. La re-significacion consiste en transformar el

impacto en mojon simbdlico y temporal.

El mismo criterio es aplicable al caso de Luis, quien, como analicé anteriormente, tiene una
reflexion propia sobre su vida, antes y después del diagnostico. En la parada retrospectiva, y a
la vez introspectiva, que Luis hace dentro de su propia narrativa, se despliegan unas re-
significaciones que no serian posibles sin un manejo simbdlico de los tiempos. En efecto, la
referencia a una serie de actitudes asumidas con el paso del tiempo luego del impacto (por
ejemplo, decir que no todo cambio ha sido negativo en su vida, expresar que hablar ahora
sobre su experiencia es mas facil en razon de que esta empoderado, manifestar que el
diagndstico permitié que su pareja sea valorada por su familia) son evidencias de re-
significaciones que no serian posibles sin el mojén temporal y simbélico del impacto. Este es

la frontera historica que organiza los sentidos de cada persona que vive con VIH.

En todo caso, quisiera aclarar que la re-significacion post-diagndstico es una actitud simbolica
que tiene que ver mas con el empoderamiento que con la aceptacion. Si en este punto me he
referido a dicha re-significacion ha sido para entender el papel del impacto como un hito o
mojon simbdlico, no solo temporal, respecto del cual los hechos anteriores a la noticia del

diagndstico adquieren un nuevo significado luego de la noticia del mismo.
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El impacto no es solamente un evento traumatico, que con el paso del tiempo, facilita
simbdlicamente las re-significaciones en las biografias de las personas que viven con VIH. El

impacto también genera incertidumbre, puesto que:

Esta ruptura del cotidiano se presenta como una situacion extraordinaria que revela, en muchas
ocasiones, falta de conocimientos para saber como actuar en cada nueva situacién lo que
supone una movilizacion por parte de los individuos, en busca de nuevos conocimientos y
recursos que le permitan otorgar sentido, explicar y dar respuesta al nuevo orden de cosas”

(Recoder 2011, 84).

Como se desprende del testimonio Edison, lo primero que pensé fue que debia informarse y
seguir todos los tramites administrativos y protocolos médicos con el fin de conocer las
caracteristicas de la condicion de vivir con VIH y los mecanismos para afrontarla. Edison
pudo encontrar informacién en la CEPVVS, asi como el apoyo de los consejeros pares de esta
misma organizacion (aunque no recuerde si recibio una consejeria formal). Si bien es cierto
que en su narrativa no hablaba especificamente de incertidumbre, también es verdad que si
Edison no hubiera experimentado tal incertidumbre tampoco habria buscado la informacion

que finalmente encontrd en la CEPVVS.

Algo parecido sucedio6 con Luis. Cuando conoci0 el diagnéstico de su pareja y tenia la casi
certeza de que él también tenia VIH, busco informacidn sobre medicamentos en internet y se
contactd con otra persona viviendo con VIH. Pese a que el encuentro entre ambas personas
fue bastante furtivo (segun el relato del propio Luis), la otra persona pudo brindar a Luis
informacion sobre medicamentos antirretrovirales y sobre como afrontar la condicién de
salud. Finalmente, Luis y su nuevo amigo conformaron un GAM. Este episodio evidencia que
Luis atravesaba un proceso de incertidumbre, en el cual no ejercia control sobre su condicion
de salud. Esta falta de control era consecuencia de la falta de conocimientos sobre si existian o

no medicamentos para tratar la condicion de salud y si era posible vivir con el virus.

Si la incertidumbre es una de las consecuencias del impacto, la busqueda de informacion es
un recurso para encontrar certezas en aras de ejercer soberania sobre el diagndstico y el propio
cuerpo. Dicha busqueda se concretiza, como lo han demostrado los casos de Edison y Luis,
mediante la participacion en encuentros, charlas y grupos organizados y/o conformados por
pares, sin perjuicio, claro esta, de la consulta médica y el apoyo del personal médico. Desde
esta perspectiva, considero que el proceso de aceptacion no es necesariamente una situacion

opuesta a la negacién (o falta de aceptacién) del diagnostico, ni un estado de resignacion
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posterior al de inadmitir el diagnostico. La aceptacién consiste principalmente en la busqueda
de conocimientos y certezas, aunque puede venir acompariada de otros recursos, diferentes a
la averiguacion de informacién, como los pactos con la vida (Grimberg 2002, 51). Tal es el

caso de Luis que prometid a su pareja cuidarle por siempre.

Entonces mi percepcidn etnogréafica, sobre lo que la aceptacion implica, es algo diferente.
Considero que aceptar la condicién de salud equivale a afrontar una situacién incierta,
desplegando todo los recursos posibles que generen certidumbre y control sobre la condicion
de salud*'. Una vez alcanzada la aceptacion, puede venir el empoderamiento como una
situacion, segun la cual, se ha aprendido a vivir con la disrupcion. Como explico mas adelante
en este mismo capitulo, el empoderamiento es la disrupcion vivida, es la cotidianeidad
disruptiva que se explica, siguiendo el planteamiento de Bury, como dinamicas de vida
alteradas y concepciones que las sustentan igualmente transformadas. El empoderamiento es
pues vivir, y saber vivir, con las nuevas dinamicas biograficas y las concepciones filosoficas

que las alimentan.

5. El reforzamiento biografico como disrupcién vivida: de la aceptacion al
empoderamiento

Carricaburu y Pierret partieron del concepto de la disrupcién biogréafica de Bury, para

proponer la nocion de reforzamiento biografico a proposito de un estudio de personas con

hemofilia que contrajeron la infeccion por VIH y personas homosexuales con VIH en fase

asintomatica. En dicho contexto, las indicadas autoras definieron dicha nocién como un

ejercicio de refuerzo de la identidad sobre la base del pasado previo a la infeccion (1995, 80).

En efecto, en el mencionado estudio, las personas con hemofilia realizaron tal ejercicio sobre
la base de su condicién de salud preexistente (Carricaburu y Pierret 1995, 82); y, de manera
analoga, las personas homosexuales, reforzaron sus actuales identidades en funcion de su
orientacion sexual (Carricaburu y Pierret 1995, 83). En ambos casos, los entrevistados
reivindicaban los derechos propios de la historia colectiva en comun: personas con hemofilia
que contrajeron el VIH por ingerir medicamentos compuestos de sangre infectada, en el

primer caso (Carricaburu y Pierret 1995, 83); y, personas homosexuales, en el segundo caso

41 Sin perjuicio de lo sefialado, es preciso indicar que si bien la incertidumbre comienza en el momento del
diagndstico, también hay que sefialar que ella también puede prolongarse a lo largo de toda la vida de la persona
con VIH: “con los primeros sintomas, al inicio del tratamiento, ante los efectos adversos de los antirretrovirales,
ante los cambios de esquemas de medicamentos, ante la aparicion de enfermedades, frente a la ausencia de
drogas, etc.” (Margulies, Barber y Recoder 2006, 295).
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(Carricaburu y Pierret 1995, 84). Estas Ultimas insistian en diferenciar entre vivir con VIH y

estar en fase sida (Carricaburu y Pierret 1995, 85).

En este punto y el siguiente, describo y analizo, respectivamente, la cuestion del
empoderamiento, siguiendo, la nocion del reforzamiento biogréafico, no solamente, como
“acentuacion de los componentes de identidad anteriores a la infeccion por Vih” (Grimberg
2002, 53-54); sino, principalmente, como: estrategias de simbolizacién de la experiencia
misma de vivir con VIH sobre la base de rutinas individuales anteriores al diagnostico;
actitudes y practicas de relativizacion de la condicion de salud a través de la apropiacion de
los conocimientos biomédicos; y, la comparacién que las personas con VIH hacen entre si

mismas y otras personas, con o sin VIH.

Edison no aludié mayormente a la expresion “empoderamiento”. Unicamente lo hizo en una
parte de la entrevista, en la que brindd su opinidn acerca de como deberian seguir
funcionando los grupos de ayuda mutua, asi como en una intervencién dentro una reunién del
grupo de ayuda mutua, en la que ¢l mismo definio el significado de “empoderamiento”. Esta
ausencia, por supuesto parcial, de un discurso de empoderamiento, evidencia paraddjicamente
practicas (actitudes, sentimientos y comportamientos) que bien podrian ser consideradas

como estrategias de empoderamiento.

Edison me cont6 en qué espacios se visibiliza y en cuales no. También como enfrenta los
efectos secundarios del tratamiento antirretroviral y cémo se ha ido involucrando con la
CEPVVS. Luego de indicarme que antes de conocer el diagndstico no tenia amigos a
diferencia de ahora, Edison compartié conmigo lo siguiente en cuanto a su visibilidad como

persona que vive con VIH:

En la reunién de los veinte afios de la Defensoria del Pueblo hice publico mi diagndstico.
Cuando voy a otras conferencias o congresos que se relacionen con el tema también lo hago.
En otro tipo de eventos no relacionados, ahi no. En representacion de personas que viven con
VIH, si. Pero no voy a medios de comunicacion o camaras. Me cuido de las cAmaras de
television. Prefiero que la gente se entere por mi mismo, pero si se enteran no tengo problema

(Edison, entrevistado por el autor, Quito, 17 de enero de 2017).

Como puede apreciarse, Edison escoge (0 preselecciona) en qué espacios visibilizarse.
Generalmente, el prefiere hacerlo en espacios relacionados con su condicion de salud, en
donde asisten personas con o sin VIH pero que tienen cierto conocimiento o sensibilidad

sobre los derechos de las personas que viven con VIH.
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Luego, cuando le pregunté qué ha aprendido él sobre su experiencia de vivir con VIH, me

supo manifestar:

Ya... son ocho o nueve afos... La vida continua, sigo haciendo una vida normal. No ha
habido cambios drasticos en mi vida. Ahora me cuido mas en las relaciones sexuales (con
proteccion), no tanto por proteger sino por protegerme a mi mismo. Sé que me mantengo
indetectable y buen nivel de defensas. Entonces, es casi improbable que yo pueda transmitir a

otra persona, pero la otra persona me puede transmitir infecciones de transmision sexual.

He aprendido el comportamiento del VIH, tratamientos y efectos secundarios, he tenido
experiencia en brindar consejeria de pares y como animador de los GAM. El virus ha hecho
que me interese, y a no tener miedo, pues se hablaba de la maldicion del siglo, algo que se veia
como lo peor. Los medios de comunicacion nos metieron eso en la cabeza, pero el VIH no es

lo mismo que sida (Edison, entrevistado por el autor, Quito, 17 de enero de 2017).

De la experiencia de Edison, se puede constatar que la experiencia de vivir con VIH rebasa la
mera aceptacion de la condicion de salud; al contrario, abarca muchos otros aspectos.
Especificamente, se pueden identificar algunas actitudes de empoderamiento. Primero, la
predisposicion para visibilizarse como una persona que vive con VIH en un evento publico,
como el organizado por la Defensoria del Pueblo (sobre lo cual abundareé en las siguientes
lineas). Segundo, la comprension de que vivir con VIH y encontrarse en fase sida no es lo
mismo y que, por lo tanto, si una persona con VIH cumple con la ingesta puntual de la
medicacion y los controles médicos periddicos evita el desencadenamiento de la fase sida;
pudiendo alcanzar una calidad de vida similar y una esperanza de vida igual a la del resto de
la poblacidn. Tercero, la conciencia de que mantener una carga viral indetectable y defensas
inmunoldgicas CD4 altas coadyuva con un sentimiento de seguridad y control sobre la
condicion de salud, incluso en el plano sexual. Cuarto, el entendimiento de que los medios de
comunicacion se equivocan al confundir VIH con sida contribuye también a la autoestima y el
empoderamiento. Quinto, la conciencia de que la vida continda y el hecho experimentar una
“vida normal” facilitan la re-significacion de la condicién de salud con parametros de vida
anteriores al diagndstico y con criterios de vida parecidos a los del resto de la poblacion que

no necesariamente vive con VIH.

A lo anterior, es necesario afiadir que Edison tiene muy claro el significado de
empoderamiento. En efecto, en una reunion del grupo de ayuda mutua de la CEPVVS en
Quito, en la que se evalud el impacto de dicho grupo en la vida de sus integrantes, Edison

definid al empoderamiento de la siguiente manera:
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Estos grupos nos ayudan a empoderarnos. Y ¢c6mo nos empoderamos? A través de
informacidn, conocimiento e intercambio de experiencias. Entonces, ¢qué es empoderarse? Es
la capacidad de una persona de poder tomar sus decisiones; es adquirir las herramientas,
mediante informacion y conocimientos, para tomar decisiones y poder enfrentarnos a las

personas (Observacion participante, Quito, 11 de diciembre de 2016).

Mas adelante, Edison presentd, como ejemplo de empoderamiento, a su participacion en un
evento publico organizado por la Defensoria del Pueblo, el mismo que tuvo lugar en la ciudad
de Quito el 9 de diciembre de 2016, con ocasién de los veinte afios de existencia institucional.
En este evento participaron algunos colectivos, entre ellos, las personas que viven con VIH.

Las impresiones de Edison, al respecto, fueron las siguientes:

El viernes asisti con José Luis* al lanzamiento de una publicacién de la Defensoria del
Pueblo. Me toco pasar a la mesa directiva. Yo iba en representacion del colectivo de personas
con VIH y me llamaron por micréfono; pero por la informacion que yo tengo, ya no me cogi6
de nuevo. Me Ilamaron en dos ocasiones: una, para la mesa directiva; y, luego, para la firma
de un documento. Me tocd exponer sobre la organizacion y los derechos de las personas que
viven con VIH. Todos me guedaron viendo, pero lo hice con tanta naturalidad que nadie se

sorprendié (Observacion participante, Quito, 11 de diciembre de 2016).

Edison aprendio todo esto en las charlas organizadas por la CEPVVS, en donde
posteriormente particip6 (y lo sigue haciendo) en varias actividades, principalmente, en el
desempefio de sus funciones de consejero par, brindando orientacion a otras personas con
VIH, de manera especial, a las recién diagnosticadas. El ejercicio de la consejeria de pares
podria ser concebido como la maxima expresion del proceso de empoderamiento de Edison.
Este proceso, que ha sido paulatino y se ha construido con el paso del tiempo, ha permitido a
Edison pasar de un escenario de identidad deteriorada a otro de identidad reforzada, como

explicaré mas adelante.

Por su parte, la trayectoria de empoderamiento de Luis, al igual que la de Edison, también
tiene que ver con los espacios de visibilidad y participacion activa en la CEPVVS, desde
donde mantuvo una interaccion constante con las autoridades del Ministerio de Salud Publica.
Al igual que Edison, no es afecto a brindar entrevistas ante los medios de comunicacién pues

su preocupacion es que ciertos familiares (tios, primos, parientes lejanos) puedan enterarse de

42 Se refiere a mi persona. Yo participé en este evento como asesor juridico de la CEPVVS. Estuve hasta casi el
medio dia y Edison particip6 hasta el final de la tarde.
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su condicion de salud. Se trata de una estrategia de visibilidad preseleccionada, que, en mi

opinidn, no resta importancia al proceso de empoderamiento.

Luis tuvo la oportunidad de ser cofundador y ser dirigente de la CEPVVS. También tuvo el
apoyo de otra organizacion, llamada Kimirina (donde Luis habia empezado a laborar) para
obtener la personeria juridica de la CEPVVS. En estos sentidos, el testimonio de Luis es el

siguiente:

Tenia que visibilizarme como persona viviendo con VIH, porque era como un circulo que
estaba en este tema y que no tenian razones para discriminarme. Kimirina me dio la
oportunidad para que presente proyecto, incluso me pagé un sueldo por algunos meses
mientras armaba el proyecto: Kimirina apoyd la creacion de la CEPVVS. (Luis, entrevistado

por el autor, Quito, 25 de enero de 2017).

De este relato se desprende que la clave del empoderamiento de Luis fue su trabajo en
cuestiones politicas de VIH y derechos de las personas que viven con el virus, en el marco de
lo cual, se encargd de gestionar la existencia legal de la CEPVVS y de obtener los recursos
para el sostenimiento de la nueva organizacion. También se preocupd de monitorear la
situacion de las unidades de atencion en VIH del Ministerio de Salud Publica. En este
escenario, su nombramiento como alto directivo de la CEPVVS le dio una visibilidad publica,
aunque reducida al &mbito sanitario, juridico y organizacional de las personas que viven con
VIH. En este sentido, el ejercicio de estas funciones como lider visible de la CEPVVS puede
ser entendido como la maxima expresion del proceso de empoderamiento, que se expresa

claramente en la siguiente narracion:

Luego era el circulo del Ministerio de Salud Publica y de las unidades de atencion en VIH: era
visible, tenia un poco de temor a que me critiquen, pero se fue eliminando a medida que me
iba empoderando; demostrando que, por el hecho de tener VIH, no somos diferentes al resto.

Tenemos un Vvirus en nuestro torrente sanguineo, pero personas con VIH hay buenas, malas,
honestas, deshonestas, tristes, alegres: no somos diferentes. La imagen que se tenia de la
CEPVVS, en ese entonces, era de un grupo personas con sida peleonas (Luis, entrevistado por
el autor, Quito, 25 de enero de 2017).

De esta parte de la historia de Luis, se puede apreciar que otra clave de estar empoderado es
hacer una reflexion sobre la experiencia de vivir con VIH, puntualmente, cuando dice que las
personas que viven con VIH son como las demés y que lo anico que las diferencia es tener el

virus en la sangre. En este proceso de empoderamiento, segun el entrevistado, el temor a la
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visibilidad ha ido disminuyendo con el paso del tiempo. Estas reflexiones coinciden con la
parada retrospectiva e introspectiva a la que yo hacia referencia anteriormente, es decir, con el

testimonio que me permito repetir a continuacion:

Cambid mi vida por completo, luego de catorce afios estoy completamente empoderado de la
situacion de vivir con VIH y puedo hablar facilmente de esto. No todo cambio ha sido para
mal o que todo se acab0, han habido cosas positivas gracias a conocer mi diagnéstico, como
que mi familia le conozca, le quiera y le valore a mi pareja (Luis, entrevistado por el autor,
Quito, 25 de enero de 2017).

En este sentido, la experiencia de cambios positivos, especificamente el hecho de que la
familia de Luis haya tenido la oportunidad de conocer y estimar a su pareja del mismo sexo
luego del diagndstico, le permitié asumir su condicién de salud sin necesidad de aislarse de su
familia, favoreciendo el proceso de empoderamiento de Luis. La indicada parada
introspectiva, que también es retrospectiva, es una evidencia adicional de un proceso de
empoderamiento, que hace las veces de un rito de paso, pues permite transitar de un escenario
de identidad deteriorada a otro de identidad reforzada (o empoderada si se me permite
redundar). Este rito de paso tiene que ver con el proceso de re-significacion post-diagndstico,
la visibilidad preseleccionada y las concepciones y actitudes para repensar a la condicion de

salud de una manera diferente.

Finalmente, el hecho de preseleccionar los espacios en los cuales una persona con VIH se
visibiliza y en cuales no, de ninguna manera pone en entredicho el proceso de

empoderamiento ni su resultado, que es la identidad reforzada.

6. El empoderamiento como repertorio de sentidos simbolicos y narrativos

De las narrativas de Edison y Luis, surgen dos cuestiones que deben ser analizadas
etnoldgicamente. La primera, partiendo de los estudios antropoldgicos sobre el reforzamiento
biografico: ¢en qué consiste el empoderamiento? Y la segunda, ¢cudles son las actitudes y
practicas que configuran el empoderamiento? Para responder ambas cuestiones, contrasto los
estudios antropologicos mencionados con las narrativas de Edison y Luis sobre su proceso de

empoderamiento.

El reforzamiento biogréfico guarda relacion con la reconstruccion de la biografia de la
persona con VIH a través de la utilizacion de parametros de vida anteriores al conocimiento
del diagnostico VIH positivo. Al respecto, la antrop6loga Mabel Grimberg recoge los estudios

de reforzamiento biografico, como se expone a continuacion:
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En el campo especifico del Vih-Sida, Carricaburu y Pierret (1995) revisaron algunos de estos
conceptos en un estudio entre varones con practicas homosexuales y hemofilicos. El trabajo
mostrd que la mayor parte de los mismos no habian reconstruido su biografia alrededor del
Vih-Sida, sino reacomodado su vida para continuar viviendo en la “forma mas normal
posible”. Desde ahi propusieron la nocion de “reforzamiento biografico” para analizar el

proceso de reconstruccion del pasado individual y colectivo, y la acentuacién de los

componentes de identidad anteriores a la infeccidn por Vih (Grimberg 2002, 53-54).

Siguiendo este planteamiento, es posible identificar actitudes de re-significacion de la
condicion de vivir con VIH, tanto en el caso de Edison como en el de Luis (aunque siempre
vinculadas a la cuestiones de identidad). En el primer caso, la manifestacion por parte de
Edison en el sentido de que la vida continGa y que, por tanto, lleva una vida normal, evidencia
que su empoderamiento es una suerte de reforzamiento biografico que se nutre de pardmetros
de normalidad anteriores a la noticia del diagnostico. Pero, en mi opinion, el reforzamiento de
marras no solo tiene relacion con la re-significacion del pasado en el tiempo presente, pues si
reconsideramos con mayor prolijidad las expresiones de Edison, estas también pueden
evidenciar que esta normalidad es la que vive el resto de la poblacion que no necesariamente
tiene VIH. De tal manera que el reforzamiento biografico no solo pasa por las
transformaciones simbdlicas construidas gracias al paso del tiempo, sino también por las
comparaciones con otras personas sin VIH dentro de la época misma en que se produce la

narrativa, esto es, el tiempo presente.

En el segundo caso, el empoderamiento logrado, mediante la re-significacion del tiempo
anterior al diagnostico dentro del periodo posterior a este, se muestra con claridad en la
narrativa de Luis, cuando afirma que el conocimiento de su condicién de salud facilito el
hecho de que actualmente su pareja no solo sea conocida sino también valorada por parte de
la familia de Luis. Pero nuevamente, al igual que en el caso de Edison, dicho empoderamiento
no ha sido posible Unicamente en virtud de las re-significaciones temporales sino también por
el ejercicio de actitudes destinadas a ver la experiencia de vivir con VIH con naturalidad. Esto
se evidencia, cuando Luis afirma que las personas con VIH tienen las mismas virtudes y
defectos que el resto de las personas, siendo la presencia del virus en la sangre el Gnico factor
diferenciador entre las personas que viven con VIH y las que no. En el caso de Luis, ademas,
todos estos sentidos simbdlicos se inscriben dentro de lo que yo he identificado como la

parada retrospectiva e introspectiva dentro de la narrativa del propio entrevistado.

77



Estas cosmovisiones y actitudes de empoderamiento constituyen practicas interpretativas,
tanto de simbolizacion de sentidos como de narrativa de tiempos. ¢En qué consisten dichas

practicas?

Siguiendo a Byron Good (1995), esta amenaza de disolucion provocada por la enfermedad es
contrarrestada por la persona enferma, a través de un trabajo de busqueda de significados que
le permitan reconstruir ese mundo bajo amenaza y dos practicas interpretativas intervienen
simultdneamente en ese intento de reconstruccion: una de simbolizacién y otra de
narrativizacién. Por simbolizacion comprende los esfuerzos por nombrar, por representar la
fuente de la enfermedad, localizarla y objetivar sus causas. Un proceso de objetivacion del
sufrimiento a través de la basqueda, encuentro y modelacion de significados (Good 1995). La
narrativizacion o proceso narrativo, como ya mencionado, es el proceso que sitla el
sufrimiento en la historia ubicando los acontecimientos en un orden significativo a lo largo del
tiempo (Recoder 2011, 85).

La préctica interpretativa de narracion o narrativa es apenas una parte del reforzamiento
biografico que ha organizado los tiempos para dar sentido a la experiencia de vivir con VIH,
como por ejemplo, continuar con una vida normal o reforzar la identidad de una orientacién
sexual diferente. Pero dicha organizacion narrativa de los tiempos no seria posible sin el
impacto, que es el hito temporal y simbdlico, sin el cual no se producirian las re-

significaciones.

La otra parte del reforzamiento biografico viene a ser la otra herramienta, también
interpretativa: la simbolizacion, la misma que se vale de una serie de recursos para entender la
condicién de salud y otorgarle un sentido. Verbigracia, comparar las personas con VIH con
otras que no tienen VIH es una forma de simbolizacion, en la cual, a diferencia de la

narracion, no esta presente la organizacion temporal de la propia biografia.

De ahi que considero que el empoderamiento, bajo el lente conceptual del reforzamiento
biografico, no solo debe ser entendido como organizacion temporal de la biografia en aras de
construir nuevos sentidos (proceso de narrativa), gracias a la referencia que produce el
impacto como hito 0 mojon simbdlico; sino también como descubrimiento de significados sin
necesidad de recurrir a temporalidades discursivas (proceso de simbolizacién). De este modo,
Maria Laura Recoder, siguiendo a Byron Good (1995), refiere como el conocimiento

biomédico facilita la simbolizacion de la condicién de vivir con VIH:

Asi, el diagnostico y las actividades terapéuticas, tanto como los esfuerzos por construir una

narrativa efectiva del sufrimiento pueden ser entendidos como empefios por contrapesar el
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mundo destruido. La biomedicina provee a través de sus conocimientos y sus practicas, una
simbolizacién de la enfermedad que permite a las personas enfermas reconstruir sus
experiencias de enfermedad. En ese sentido el diagnostico es un esfuerzo para representar la
fuente de la enfermedad, localizar y objetivar su causa y es también, en términos del autor un
intento para invocar la organizacion actividades terapéuticas y respuestas sociales efectivas
(Recoder 2011, 85).

En virtud de lo analizado, expongo a continuacion algunas actitudes (cosmovisiones) de

simbolizacién construidas a partir del proceso de apropiacion de las cuestiones médicas, el

cual ha contribuido al empoderamiento de Edison y Luis:

Entender que vivir con VIH y estar en fase sida no es lo mismo, aunque los medios de
comunicacion puedan dar a entender lo contrario.

Entender que una persona con VIH puede tener una calidad de vida similar y una
esperanza de vida igual a la del resto de la poblacion.

Asumir gue el mantenimiento de una carga viral indetectable y defensas
inmunoldgicas CD4 permite llevar una vida normal, incluso en el plano sexual.

Realizar una revision introspectiva y retrospectiva de la experiencia de vivir con VIH.

Por lo tanto, tener presente una definicién propia de empoderamiento, que puede ser

compartida con otras personas con la misma condicion de salud (como lo hizo Edison en una

reunion de grupo de ayuda mutua), ha sido posible gracias a un manejo solvente de las

diferentes cuestiones biomédicas acerca de la condicion de vivir con VIH.

Junto con estas practicas interpretativas de simbolizacion conviven précticas efectivas de

empoderamiento, como pueden ser las siguientes:

Involucrarse en espacios organizativos, por ejemplo, ejercer el liderazgo de una
organizacion o las funciones de consejeria de pares.

Relacionarse con diferentes actores que estan vinculados con la epidemia, como las
autoridades del Ministerio de Salud o los servidores de las unidades de atencion en
VIH en los diferentes establecimientos médicos.

Visibilizarse en diferentes &mbitos de la vida, sobre todo, en aquellos &mbitos, como el
sanitario, gremial o juridico, siempre que tengan relacion con la condicién de vivir con
VIH. Se trata de una visibilidad preseleccionada, sobre lo cual volveré en el siguiente

punto.
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Entonces, el empoderamiento no solo es el producto de una serie de interpretaciones
narrativas y simbdlicas que dan sentido a la experiencia de vivir con VIH, sino que
adicionalmente es el resultado de un conjunto de vivencias reales que van construyendo
nuevas rutinas que, con el paso del tiempo, se van convirtiendo en costumbres. En este
sentido, la antropologia médica ha advertido que lo simbdlico no esta desvinculado de lo

practico, sino que ambos aspectos se conjugan y refuerzan mutuamente, como paso a citar:

A partir de la conceptualizacion de la enfermedad crénica como experiencia disruptiva (Bury,
1982), Williams plantea que pueden reconocerse dos tipos de sentido en torno del
padecimiento crénico. El primero se refiere a las consecuencias practicas para los individuos y
sus familias en el hogar y en el trabajo, las vinculadas con el tiempo otorgado al manejo de los
sintomas o regimenes médicos, y los costos socioecondmicos asociados. El otro sentido se
refiere a las connotaciones e imagenes simbélicas que tienen un efecto profundo sobre como
los individuos se perciben a si mismos y como piensan que los ven los otros (Williams, 2000).
Ambos sentidos se imbrican constituyendo la amalgama a partir de la cual se construyen las
estrategias, respuestas y modalidades de gestion de la enfermedad (Margulies, Barber y

Recoder 2006, 290).

En este sentido, es importante contrastar la experiencia del empoderamiento con el
reforzamiento biografico. Si bien el empoderamiento puede suponer la acentuacion de las
identidades anteriores al diagndéstico en la linea del reforzamiento biografico de Carricaburu y
Pierret (como, por ejemplo, la orientacion sexual en el caso de Luis), también puede incluir
tres aspectos adicionales: uno, la continuacion de estilos de vida anteriores al diagnostico
(como seguir llevando una vida normal o mantener relaciones sexuales pero protegidas), lo
que se evidencia de los procesos de narracion en ambos entrevistados; dos, la simbolizacion
de las cuestiones médicas para generar discursos y practicas encaminadas a demostrar que una
persona con VIH puede llevar una vida plena y saludable; y, tres, practicas efectivas de
visibilidad y participacion comprometida en las cuestiones relacionadas con la condicion de

salud.

Para terminar este punto, deseo realizar una precision final acerca de la ultima cita de
Margulies y otras, en relacion con las précticas de empoderamiento de Edison y Luis. Si bien
ambos entrevistados han tenido précticas de involucramiento en espacios organizativos e
institucionales relacionados con el VIH como parte de su proceso de empoderamiento, no
todas las personas con VIH comparten los mismos intereses de participacion activa o

permanente en los ambitos organizativos, juridicos, sanitarios asociados a la condicion de
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salud. Muchas personas han logrado dicho empoderamiento, buscando informacion o
participando en grupos de ayuda mutua, pero sin llegar a un inmiscuirse en los campos
sefialados. Tal es el caso de Renato, una persona que continuamente asiste a las reuniones del

GAM de la CEPVVS en Quito mas no ha colaborado profesionalmente con esta organizacion:

Ya me he empoderado tanto que no tengo miedo a que se enteren, porgue ya se qué es 'y como
es la realidad. Han pasado tantas cosas. Cuando te discriminan no es por ti es por ellos. Hasta
ahora no me han rechazado. Cuando voy de visita, digo que tengo que tomar una pastilla o que
tengo tomar vitaminas, no llevo el frasco. Cuando voy de viaje tomo sin ningln problema,
nadie pregunta qué estoy tomando. Es muy raro que pregunten. Mientras més te ocultas, mas

visible eres (Renato, entrevistado por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

La experiencia de Renato sirve para demostrar que el empoderamiento no depende
necesariamente del involucramiento activo o casi profesionalizado en temas relacionados con
el VIH. Asumir la experiencia de vivir con VIH como algo natural o cotidiano, como en el
caso de Renato, es también una forma de experimentar el empoderamiento. En el capitulo
cinco, retomo el relato de Renato y otras personas, con el fin de contrastar sus experiencias
(tanto de empoderamiento como de falta de este), con el anélisis aqui planteado; y, de ese
modo, analizar la influencia de la participacion en grupos de ayuda mutua en sus trayectorias

de vida.

7. De la adherencia terapéutica a la adherencia simbdlica: el empoderamiento como
des-identificacion, visibilidad y carrera moral
En este acapite, me interesa entender el empoderamiento a la luz del interaccionismo
simbdlico, especificamente, segun el abordaje del estigma a partir de Goffman, con el
proposito de profundizar en analisis del empoderamiento en tanto adherencia simbélica. Para
tal efecto, pretendo analizar la experiencia de vivir con VIH desde la referida perspectiva, en
conexion con tres aristas que tiene toda condicion de salud: como objeto o enfermedad
(disease), que interesa a los servicios de salud; como sujeto o padecimiento (illness), que
involucra a la persona afectada; como enfermedad social (sickness), que tiene que ver con las
percepciones de la sociedad sobre determinadas condiciones de salud (Amezcua 2000, 65).
De estas tres nociones, me interesan particularmente las dos ultimas, en tanto en cuanto,
funcionan como coordenadas metodoldgicas que facilitan la comprension de las personas con

VIH sobre su propia experiencia individual y su integracion con el resto de la sociedad.

Segun Goffman, el estigma esté dado por la vinculacion que la sociedad hace entre un

determinado atributo y el correspondiente estereotipo social (2006, 14). El estigma puede ser
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inmediatamente visible o, a primera vista, invisible; en el primer caso, el estigma es
desacreditador y en el segundo el estigma es des-acreditable (Goffman 2006, 14). De este
modo, es posible encontrar signos o simbolos que confirmen el estigma. Pero también es
posible que la persona estigmatizada produzca simbolos que quiebren una imagen
socialmente construida acerca de su condicion. Estos simbolos son conocidos como des-
identificadores (Goffman 2006, 59).

¢Como entender el empoderamiento desde la nocion de los des-identificadores? Si bien es
cierto que la condicién de vivir con VIH estd marcada por un alto grado de estigma y que las
personas con dicha condicion suelen escoger los espacios para visibilizarse, también es
verdad que la biomedicina ha avanzado tanto que la condicién de vivir con VIH ya no es una
sentencia de muerte sino un estado de salud cronico. Asi, las personas que viven con VIH
pueden generar formas de autocuidado (individual) y auto-atencion (colectiva), a partir de las
actitudes de simbolizacién y narracion que fueron analizadas en el punto anterior. Dichas
actitudes posibilitan que las personas con VIH se sientan y se muestren saludables ante la
sociedad; puedan trabajar y realizar sus proyectos de vida de una manera totalmente normal

(como nos demuestran los casos de Edison y Luis).

Dichas actitudes, que hacen parte del proceso de empoderamiento, facilitan la apropiacion
simbdlica de las cuestiones biomeédicas (o de disease); con los siguientes propdsitos: primero,
elevar su autoestima, disolviendo concepciones negativas sobre la experiencia subjetiva de
vivir con VIH (Grimberg 2002), o sobre si mismas (o de illness); y, segundo, quebrar las
concepciones sociales también negativas (o de sickness) acerca de la condicién de vivir con
VIH. Dicho de otro modo, desde el punto de vista de los denominados des-identificadores, el
empoderamiento tiene que ver con la apropiacion de lo biomédico, para des-identificar la
condicién de salud de los estereotipos tanto de auto-estigma individual como de estigma
social.

De acuerdo con Goffman, la identidad de una persona estigmatizada se mueve entre la
visibilidad y el encubrimiento. Desde el punto de vista de la visibilidad, es posible que el
estigma des-acreditable no sea facilmente identificable en el marco de los encuentros cara a
cara y por el publico en general, aunque si puede eventualmente ser detectado por
determinadas personas, como los profesionales de la salud (Goffman 2006, 65-66). Desde el

punto de vista del encubrimiento, la persona puede ocultar su condicidn ante unas personas y
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exhibirla ante otras; o, también, puede decidir revelarla Gnicamente a sus allegados mas
intimos (Goffman 2006, 91-92).

¢Como entender el empoderamiento desde estas nociones de la visibilidad y el
encubrimiento? Las trayectorias de empoderamiento hasta ahora analizadas nos han permitido
constatar que las personas con VIH estan en la capacidad de preseleccionar aquellos espacios
en los cuales deciden visibilizarse y en los que no, y también estan en la capacidad de decidir
a quién revelar su diagnostico. EI manejo del grado de exposicidn es una cuestion que
acompafiara permanentemente a las personas que viven con VIH, independientemente de su
nivel de empoderamiento. Los casos de Edison y Luis evidencian un alto grado de visibilidad
directamente proporcional a su nivel de empoderamiento. Y, sin embargo, en ninguno de los
dos casos, la exposicion de su condicion de salud es total: ambos eluden los medios de
comunicacion y han decido no revelar su condicion de salud en determinados espacios

familiares (padres y hermanos, en el caso de Edison; v, tios y primos, en el caso de Luis).

En este sentido, ambos entrevistados estan experimentado una segmentacion de sus rutinas
cotidianas, segun los espacios y tiempos en los que el diagnostico es conocido o no. De ahi
que se identifican estas situaciones como “cercamientos temporales y espaciales” (Margulies,
Barber y Recoder 2006, 293-294). Entonces, se puede decir que Edison y Luis, a través de
estrategias de visibilidad preseleccionada, fraccionan sus cotidianidades segun los espacios
donde pueden presentarse como personas que viven con VIH y en aquellos espacios en los
cuales prefieren no identificarse como tales. Mientras mayor el grado de exposicion (en
términos de nimero de espacios de visibilidad y cantidad de personas presentes en dichos
espacios), mayor es el nivel de empoderamiento. Tal es el caso de Edison, quien se presento
como parte del colectivo de personas con VIH de manera publica y notoria ante un auditorio
con un namero significativo de personas, en el marco de un evento de la Defensoria del
Pueblo.

Dentro de la visibilidad, un factor importante es el de la toma de los medicamentos
antirretrovirales. Algunas personas toman en secreto la medicacién con el fin de ocultar su
diagnostico; otras personas toman la medicacion de manera notoria, una vez que las pastillas
han sido extraidas del frasco etiquetado que se ha ocultado en un lugar discreto; y, otras
toman la medicacion admitiendo, sin inconveniente, su condicion de salud. Son diferentes
estrategias que no ponen en tela de duda el proceso de empoderamiento; al contrario, son

formas de concretizar el empoderamiento en clave terapéutica. De todos modos, esto no
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impide que Edison y Luis tomen la medicacion de manera puntual, aunque deban hacerlo ante

otras personas.

Al respecto, Luis presentd una panoramica completa sobre el papel de los grupos de ayuda
mutua en cuanto a la visibilidad al momento de la ingesta de los antirretrovirales, asi como su

experiencia personal (y de su pareja) en relacion esta problematica:

La adherencia va més alla de solo tomar las medicinas a la hora indicada y la cantidad
adecuada. La adherencia significa muchos otros aspectos, como cuestiones culturales,
educativas, psicoldgicas, incluso econdmicas. Participar en grupos de ayuda mutua y nicleos
de la CEPVVS* (que contribuyen para que una persona aprenda y se empodere),
automaticamente, da como resultado que una persona sea mas consciente de la importancia de

la adherencia mas alla de tomar la medicina a tiempo.

He conocido personas que no pueden tomar sus medicinas de manera abierta: tienen
esconderse para tomar medicamentos. A veces es cuestion del auto-estigma que uno mismo se
forma. En nuestro caso, los empleados de nuestro negocio no saben que mi parejay yo
vivimos con VIH, pero esto nos tiene sin cuidado. Cuando terminamos el almuerzo sacamos
nuestras pastillas y las tomamos frente a los empleados. Todas estas cosas se superan al

participar en estos espacios (Luis, entrevistado por el autor, Quito, 25 de enero de 2017).

Cabe destacar que Luis no precisé del apoyo del grupo de ayuda mutua para superar la
problemadtica de la visibilidad al momento de tomar los antirretrovirales, pues él empez6 a
trabajar en proyectos relacionados con el VIH tras enterarse de su condicion de salud. En este
escenario, sus comparfieros de trabajo de Corporacion Kimirina, le recordaban continuamente
que tome su medicacién en los horarios indicados. De todos modos, los puntos de vista y la
experiencia propia de Luis muestran que una persona empoderada (bien por las circunstancias
personales, bien por el apoyo de un grupo u organizacion) puede superar los problemas de
visibilidad al momento de ingerir los antirretrovirales de manera notoria. Sobre esto volveré

en el capitulo cuatro.

En cuanto a la nocion de carrera moral, Goffman sostiene que una persona afectada por un
determinado estigma transita una carrera moral, que es el trayecto por el cual atraviesan todas
las personas afectadas por el mismo estigma, siguiendo las mismas experiencias de

aprendizaje propias de la misma condicion; y, del igual manera, experimentando las mismas

43 Los nucleos o nlcleos provinciales son dependencias internas de la CEPVVS. Se procura que, en cada una de
las provincias del Ecuador, exista un ntcleo conformado por un grupo de miembros de la CEPVVS domiciliadas
en cada provincia.
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modificaciones en la concepcidn del yo (2006, 45). En el transcurso de este trayecto, cada
persona estigmatizada puede explicar retrospectivamente su experiencia a través de sus
creencias y practicas con respecto de las personas que tienen la misma condicion y de las
otras que no (Goffman 2006, 53).

Entonces, ¢cdmo entender el empoderamiento desde la nocion de carrera moral? Y ;como
influye el empoderamiento (visto desde la nocion de carrera moral) en la adherencia? En
primer lugar, se puede rescatar dos aspectos de la carrera moral: uno, la explicacién
retrospectiva a partir de las propias practicas y creencias; y, dos, la comparacién con otras
personas con la misma condicion y con otras personas sin esta condicion. Desde el punto de
vista del empoderamiento, ambos aspectos de la carrera moral de Goffman se cumplen segin
la constatacion etnogréfica que he analizado hasta este momento, pero deben ser analizados

segun el interaccionismo simbdlico.

En efecto, lo que he denominado parada introspectiva y retrospectiva es una reflexion
argumentada sobre la condicion de vivir con VIH, realizada por quien no solo ha aceptado su
condicion de salud sino que adicionalmente la ha asumido con una postura existencial. En tal
reflexion es posible realizar una revision externa sobre si mismo; lo cual fue bastante mas
claro en el caso de Luis que en el de Edison. Por supuesto, esta parada introspectiva y
retrospectiva se compone de un repertorio de estrategias de narracién y simbolizacion: el
conocimiento de las cuestiones médicas relacionadas con el VIH; el seguimiento permanente
sobre el desarrollo de los indicadores basicos de la condicion de salud (carga viral y cantidad
de células CD4); el monitoreo de la sefiales del propio cuerpo (como la lipodistrofia* debido
a la ingesta de los antirretrovirales por un periodo de tiempo considerable); el uso de la
proteccion correcta durante las relaciones sexuales; y, también, la valoracién (en clave de re-
significacion) de los cambios positivos experimentados como consecuencia de conocer el
diagnostico a nivel personal e, incluso, familiar. En definitiva, la conjugacion de las practicas
y representaciones sobre las propias experiencias de vivir con VIH evidencian la construccion
de una nueva cotidianidad asumida con naturalidad y con un discurso debidamente

estructurado:

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 —entendiendo al saber sobre la enfermedad y los tratamientos como recurso para

44 Se trata de una deficiencia de tejido adiposo que, en el caso de las personas con VIH, se debe a la toma de los
antirretrovirales.
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enfrentar la adversidad— 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 afectadas en
funcién de maximizar y mejorar el tiempo que les queda por vivir (Margulies, Barber y
Recoder 2006, 296).

Entonces, la adherencia terapéutica no es un aspecto separado de la trayectoria de vida de las
personas con VIH; al contrario, es una parte consustancial de la experiencia de vivir con VIH.
Desde el punto de vista de la carrera moral, en clave de reflexion retrospectiva e introspectiva,
el empoderamiento es construccién narrativa y simbdlica sobre la experiencia de vivir con
VIH que genera préacticas de autocuidado y auto-atencion que, a su vez, facilitan la adherencia
terapéutica. Dentro de dicha reflexion retrospectiva se relativiza la complejidad biomédica y
se refuerza la identidad social de la condicion de salud a partir de comparaciones

existenciales.

¢Con qué parametros se determina lo que es una vida normal? Las personas con VIH pueden
juzgar lo que se puede considerar como vida normal, a través de los criterios de calidad y
esperanza de vida de otras personas que no tienen VIH; o, de otras que tienen condiciones de
salud, acaso, mas complejas; 0, de las rutinas que se mantenian de manera previa al
conocimiento del diagnostico. Las personas con VIH también pueden utilizar criterios éticos o
psicologicos, al afirmar que las personas, tanto con VVIH como sin VIH, pueden ser buenas o

malas, tristes o alegres.

En segundo lugar, sin perjuicio de las reflexiones anteriores, considero que no todas las
personas atraviesan exactamente por las mismas experiencias o0 por una misma trayectoria
vital. La historia de Edison no es igual a la de Luis, aunque pueden tener puntos en comun.
Incluso se puede proponer un modelo ideal de empoderamiento para analizar las diferentes
experiencias de empoderamiento. Y, aun asi, el modelo no siempre corresponderia a la
realidad y a las particularidades de practicas y representaciones del universo de experiencias.
De ahi que considero pertinente la apreciacion de una parte de la antropologia médica, que
sostiene que no se puede establecer tipologias de estilos de vida de las personas con VIH sino

modalidades en las cuales se entreteje lo social, lo familiar, lo personal y lo médico:

Las modalidades que adopta el tratamiento no resultan, entonces, mecanicamente de tipos de
pacientes, comportamientos o “estilos de vida”, sino de los modos en que las condiciones
sociales del sida y la experiencia de la enfermedad se conjugan en el trabajo subjetivo que

cada sujeto puede realizar para elaborar estrategias en las que se ponen en juego el
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tratamiento, las demandas familiares, laborales y econdmicas, y los modos de interpretacion y

las significaciones asociadas a vivir con VIH (Margulies, Barber y Recoder 2006, 296).

Si las historias de Edison y Luis sobre su proceso de empoderamiento nos ensefian algo es que
la experiencia de vivir con VIH se confunde con las rutinas de ingesta de medicacion, los
controles médicos, el acceso a la informacion sobre las cuestiones médicas del VIH. Las
experiencias de empoderamiento en ambos entrevistados son casos de adherencia simbdlica,
esto es, de apego a simbolizaciones y narrativas que han permitido facilitar la adaptacion a la
condicion de salud en términos de adherencia terapéutica. De ahi que esta es simplemente la

manifestacion de aquella.

Por supuesto, estas experiencias particulares no tienen por qué repetirse necesariamente en
otros casos. Es mas, otras narrativas podrian evidenciar que la adherencia terapéutica puede
ser consecuencia de otro tipo de experiencias, muy diferentes al ejercicio practico del discurso

del empoderamiento, analizado a través de la nocion propuesta de la adherencia simbdlica.

De todos modos, a la luz de las nociones de Goffman, que han sido analizadas y contrastadas
con la informacion etnografica proporcionada por Edison y Luis, quisiera resumir los
elementos o rasgos que pueden definir a la adherencia simbolica (sin perjuicio, de las
particularidades que cada persona con VIH pueda experimentar):

e Desidentificacion de los signos de estigma de la condicion de vivir con VIH, a través
de la apropiacion de la ingesta puntual de los medicamentos antirretrovirales, el
cumplimiento de los controles médicos, el monitoreo de los indicadores de carga viral
y defensas inmunoldgicas y el conocimiento de las cuestiones biomédicas sobre el
VIH.

e La visibilidad como personas viviendo con VIH en diferentes espacios, aunque dicha
visibilidad nunca llegue a ser absoluta, por ejemplo, ante los medios de comunicacion.

e Lavisibilidad al momento de tomar la medicacion antirretroviral y las diferentes
estrategias para encubrir la condicion de salud mientras se toma la medicacion, pero
sin la necesidad de ocultarse o ausentarse para tomar la medicacion a escondidas.

o Las reflexiones retrospectivas e introspectivas sobre lo que significa vivir con VIH, lo
que incluye los siguientes procesos de narrativa y simbolizacion: acentuacién de las
identidades anteriores al diagnostico, continuacion de estilos de vida anteriores de un
modo mas cauto, comparacion de la vida normal luego del diagnéstico y la vida

normal antes del mismo, apropiacién de las cuestiones médicas para evidenciar que se
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puede tener una buena calidad y esperanza de vida, comparacion de la condicion de
salud de vivir con VIH con otras condiciones de salud, comparacion entre la esperanza
de vida de una persona con VIH y otras que no viven con el virus.

e Confusion de los rasgos antes anotados con los aspectos biomedicos de la condicion
de salud y, especificamente, con la adherencia terapéutica. De ahi que esta Gltima
vendria a ser nada mas que una manifestacion de los procesos de aceptacion, y

principalmente, empoderamiento.

El proceso de adherencia simbdlica constituye entonces un rito de paso, que permite transitar
desde el afrontamiento de la disrupcion, producida por el impacto del diagndstico, hasta un
reforzamiento biografico, alcanzado gracias al empoderamiento en los términos sefialados.
Dicho de otro modo, este rito de paso posibilita el trayecto desde un escenario de identidad
deteriorada a otro de identidad reforzada; al tiempo que, facilita el transito desde la
aceptacion, como busqueda de certezas y recursos ante el diagndstico, entendido este como
irrupcién no deseada, hasta la incorporacion de la disrupcion a la nueva cotidianeidad,

plenamente asumida y vivida.

La experiencia de vivir con VIH de quienes han pasado por este ritual puede ser identificada
como adherencia simbdlica, en el sentido de que esta rebasa la responsabilidad meramente
individual para cumplir los regimenes terapéuticos, y abarca una serie de representaciones y
practicas, que pueden traducirse en estrategias de autocuidado (individual), como de auto-
atencion (colectiva), entre las cuales, la toma puntual y periodica de los medicamentos y los
controles médicos, son apenas aspectos especificos de la adherencia en su sentido integral. En
este sentido, la adherencia terapéutica no es mas que una manifestacion de la adherencia

simbdlica, como pasaré a explicar en el siguiente punto.

8. La adherencia terapéutica como manifestacion de la adherencia simbdlica:
experiencias de autocuidado y auto-atencion

Como indiqué en el capitulo uno, los sujetos y grupos sociales pueden integrar varios modelos

de atencion a través de la denominada “carrera del enfermo” (Menéndez 2009, 32-33), a la

que prefiero llamar trayectoria de la condicion de salud. Dentro de dichos modelos, existen

formas de auto-atencion, que pueden ser articuladas o complementadas con otras formas de

atencion (Menéndez 2009, 35). Al respecto, es preciso recordar que la auto-atencion, ya

analizada en el capitulo uno, tiene relacion con précticas y representaciones de caracter
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grupal para brindar solucion a los problemas del proceso de salud/enfermedad/atencion-

prevencion (Menéndez 2009, 52).

Junto a la auto-atencion, existe la nocion de autocuidado que puede ser explicada de la

siguiente manera:

Otro término que se utiliza como equivalente de autotencion es el de “autocuidado”,
desarrollado desde la biomedicina y desde el salubrismo especialmente a partir del concepto
de estilo de vida, de tal manera que por autocuidado se suelen entender las acciones
desarrolladas por los individuos para prevenir el desarrollo de ciertos padecimientos y para
favorecer ciertos aspectos de salud positiva. El uso de este concepto por el sector salud es
marcadamente individualista, y se diferencia del de autoatencion, que si bien incluye la
experiencia y trayectoria de los sujetos tiene un caracter grupal y social por lo menos en
términos referenciales. Considero que el concepto de autocuidado es una variante del de
autoatencion impulsado a traves de determinadas ideologias no sélo técnicas sino también
sociales que s6lo toman en cuenta al individuo. Desde mi perspectiva, las actividades de
automedicacion y de autocuidado son parte del proceso de autoatencion pero no su
equivalente, ya que autoatencion no sélo constituye el concepto y proceso mas inclusivo, sino
que aun refiriéndose a un sujeto tiene siempre como referencias entidades grupales
(Menéndez 2009, 54).

Sobre la base de estos conceptos, me interesa analizar las estrategias de autocuidado
(individual) y auto-atencion (colectiva) a la luz de las narrativas de Edison y Luis, bajo el
entendido de que dichas estrategias no son aspectos aislados de la vida de las personas con
VIH sino simples manifestaciones de todo del proceso integral de empoderamiento de ambos
entrevistados. En este sentido, analizo las estrategias de marras en cuanto al conocimiento de
la medicacidn antirretroviral y las practicas autocuidado y auto-atencién de Edison y Luis.
Cuando pregunté a Edison si él ha experimentado cambios en su medicacién antirretroviral, él

me comento lo siguiente:

Yo tomaba lamiduvina y zidovudina (la combinacién de ambos se conoce como Combivir),

conjuntamente con efavirenz, por unos dos afos.

Mas tarde llegd la Atripla, que consiste en la combinacion de tenofovir, emtricitabina y
efavirenz en una sola pastilla. Con los conocimientos que tenia y de acuerdo a la
recomendaciones de la Organizacion Mundial de la Salud, era recomendable pasar a una sola,
ya que esto significa: menos efectos secundarios, es mas facil tomarse una sola pastilla en vez

de tres, ayuda a la adherencia (de hecho ayuda a la adherencia) y menos costos.
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Yo hablé con mi doctora tratante, le dije: “quisiera cambiarme”. Con la carga viral
indetectable y los CD4 en un buen nivel, fui un buen candidato para el cambio, y tomé Atripla

por dos afios.

Sin embargo, por los desabastecimientos el Atripla se acabd, y me toc6 tomar por separado:
tenofovir y emtricitabina, por una parte; y, efavirenz, por otra parte. Asi también tomé sin

problema.

Luego se acabo el efavirenz que era de seiscientos miligramos. Pero solo habia pastillas de
doscientos miligramos. Tenia que tomar tres pastillas efavirenz mas las otras (tenofovir y

emtricitabina).

Recuerdo que un sébado, luego de haber comido cangrejo, siendo de noche, me tomé el
efavirenz, y al dia siguiente me salieron ronchas. Y yo ya sabia que era ese efavirenz. Cogi
maleta de ropa, y me fui al hospital. Ahi, me dieron pastillas para bajar hinchazén. La doctora
confirmd que tenia una reaccion medicamentosa al efavirenz. Esto provoco que haya

desarrollado foto sensibilidad.

Ahora tomo tenofovir y emtricitabina (Trubada) mas raltegravir. Con esta medicacién estoy
desde el 2013. Me siento muy bien con este esquema. A veces me da suefio, por lo que la
doctora me mandé a hacerme un examen de TSH (hormona estimulante de la tiroides) pero

estoy muy bien.

Mi carga viral siempre se ha mantenido indetectable desde que empecé con el tratamiento
antirretroviral. Pero cuando pasé a las pastillas efavirenz de doscientos miligramos cada una,
subid la carga viral y bajaron los CD4. Empecé con una carga viral de doscientos cincuenta
mil copias y con 350 CD4. Ahora tengo la carga viral indetectable y ochocientos CD4 (Edison,

entrevistado por el autor, Quito, 17 de enero de 2017).

De este dilatado relato es importante destacar que Edison evidencia un manejo solvente sobre
los principios activos y nombres comerciales de los medicamentos (estos ultimos, aparecen en
el testimonio con mayusculas en las iniciales). El relato ademés muestra como él conocia 'y
conoce la posibilidad de cambiar de un esquema de varias pastillas a otro esquema de una sola
pastilla diaria, demostrando su empoderamiento para proponer a su médico tratante el cambio

terapéutico correspondiente®. Considero que el conocimiento de la medicacion es una

45 Este testimonio también deja en claro que la adherencia terapéutica no depende Unicamente de una conducta
responsable de una persona que viven con VIH para apegarse a la medicacidn antirretroviral sino que ademas
obedece a factores externos, como la disponibilidad permanente de los medicamentos, que es una obligacion del
Estado. En el caso de Edison, si bien era aconsejable el cambio de esquema de varias pastillas a otro de una sola
pastilla (Atripla) que, de hecho, funciond por un tiempo; este Gltimo esquema tuvo que ser reemplazado por otro
(el que actualmente toma) debido a situaciones de desabastecimiento, mas no a razones de indole médica o de
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evidencia de autocuidado. Sin embargo, como analizo en el capitulo cuatro, estas estrategias
de autocuidado son, en realidad, el resultado de aprendizaje a través de la participacion en
diferentes formas de auto-atencion, por ejemplo, eventos de capacitacion (talleres, charlas,

etc.), reuniones de grupos de ayuda mutua y apoyo mediante consejeria de pares.

Si, por un lado, yo tuve la oportunidad de escuchar un testimonio que evidencia el
empoderamiento sobre las cuestiones terapéuticas, por otro lado, también aproveché la
ocasion para acompafar a Edison en una de sus visitas a la unidad de atencion en VIH de un
hospital publico. En este sentido, me permito presentar un relato propio sobre una
conversacién mantenida entre un joven usuario de dicha unidad y Edison en el ejercicio de su

rol como consejero de pares:

Edison se encontrd con un joven, con quien se quedd conversando. Yo escuchaba partes de la
conversacion sin intervenir en ella pues no queria interferir en el trabajo de Edison ni en las
necesidades de informacién que el joven parecia tener. El joven se quejaba de que sus niveles
bajos de los linfocitos CD4: apenas 114. Entonces, Edison le explicaba que es bueno tener
actividad deportiva, que caminar estresado por razones de trabajo no es lo mismo que caminar
para hacer ejercicio y que es bueno ejercitarse, aunque sea, en una bicicleta estatica. También
le dijo que es bueno comer granola 'y yogurt natural en el desayuno; y, que debe evitar las

grasas saturadas y las bebidas gaseosas en el resto de comidas.

Edison le explicaba que cuando una persona con VIH tiene niveles bajos de CD4, es
recomendable ponerse “retos”, como por ejemplo, “hasta abril puedo subir a trescientos
CD4... hasta octubre puedo subir a cuatrocientos”. Igualmente, le indicaba que lo mas
importante es mantener una carga viral indetectable pues esto ayuda también a elevar la
cantidad de linfocitos CD4. El joven pregunt6 a Edison cuél es su nivel de CD4, y Edison

respondié que ochocientos; ante lo cual, el joven mostr6 su admiracion con una sonrisa.

Casi al final de la conversacion, de aproximadamente veinticinco minutos, Edison sac6 un
pastillero redondo de pléastico, el mismo que tenia siete compartimentos, uno para cada dia de
la semana. Asi que Edison le explicaba al joven que en cada compartimento puede poner el
nombre de cada dia de la semana y depositar alli las pastillas de ese dia. Esa es, explicaba
Edison al joven, la mejor manera de no olvidarse o de no dudar si uno ha tomado o no las

pastillas.

falta de apego a la medicacién. Se trata de un escenario estructural que rebasa la capacidad de agencia o de
empoderamiento de las personas con VIH, independientemente de sus practicas de adherencia al medicamento
antirretroviral.
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Edison también sacé algunos condones de su maleta y los entregé al joven, diciendo que si
una persona con VIH tiene la carga viral indetectable es muy improbable que transmita el VIH
a otra persona, pero que debia utilizar el preservativo en cada relacion sexual para no contraer

infecciones de transmision sexual.

Finalmente, Edison recomendo al joven evitar el extravio del papel de la cita médica y no
dejar que caduque una receta de medicamentos que tenia vigencia de apenas cinco dias
(Descripcion propia de observacion participante en hospital pablico, Quito, 25 de enero de
2017).

Como mencionaba anteriormente, el desempefio como consejero par es la méaxima expresion
del proceso de empoderamiento de Edison. Pero mas alla de esto, me interesa extraer algunas
practicas (o actitudes) que guardan relacion con dicho empoderamiento y que devienen en
practicas de auto-atencion que generan adherencia terapéutica: el consejo brindado en cuanto
a alimentacion y deporte, la sugerencia de Edison en cuanto a plantearse “retos” para elevar el
recuento de linfocitos CD4, la insistencia acerca de la necesidad de mantenerse con la carga
viral indetectable como requisito indispensable para elevar dichos linfocitos, la comparacién
que hacen las personas con VIH entre si respecto de sus recuentos de linfocitos CD4, la
entrega del pastillero con el fin de promover la adherencia al tratamiento antirretroviral, la
entrega del condones junto con el consejo en el sentido que el preservativo sirve para prevenir

nuevas infecciones (no solo para evitar infectar a otra persona).

Se tratan de actitudes de doble empoderamiento, por cuanto, por una parte, la persona que
recibe la consejeria se beneficia de una induccion que puede ser Util para su propio proceso de
adherencia terapéeutica y simbdlica y, por otra, el mismo consejero de pares se siente (til al
apoyar, con su propio empoderamiento, a otras personas que recién conocen su diagnostico o
estan iniciando el tratamiento antirretroviral. De este modo, la consejeria de pares brindada
por Edison, como personero de la CEPVVS, constituye una forma de auto-atencién que
transmite conocimientos de autocuidado en aras de promover estilos de vida saludables y

autébnomos.

Luis, por su parte, también muestra un claro proceso de empoderamiento en cuanto a

cuestiones terapéuticas, como se desprende del siguiente relato:

Estoy con casi el primer esquema. Empeceé con el siguiente: zidovudina (conocido como
AZT), lamivudina (conocido como 3TC), nelfinavir, el cual tome 8 dias. Me dio la heumonia

y me suspendieron todos estos medicamentos.
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Luego de dos meses, reinicié con AZT, 3TC y efavirenz. Esto fue desde mediados desde 2004
y, hasta ahora, sigo con el mismo esquema; lo cual es asombroso. Los médicos son
asombrados que me mantenga con mismo esquema y mis CD4, que estan entre mil cien y mil
doscientos por afios, son los CD4 mas altos de toditos los pacientes. “Usted a ese paso de esto

no se va a morir”, decia el doctor.

Pero el AZT me ha causado estragos por lipodistrofia, aunque no se nota mucho. Sigo con ese
mismo medicamento con excelentes resultados: estoy practicamente con el mismo esquema. Si
tengo los CD4 altos y la carga viral indetectable significa que esos medicamentos combaten al
tipo de cepa que yo tengo en mi organismo (Luis, entrevistado por el autor, Quito, 25 de
enero de 2017).

Como se puede colegir del relato de Luis, él ha desplegado sus tacticas de empoderamiento
terapéutico, como las siguientes: conocer los esquemas de antirretrovirales que él ha tomado
(el inicial que duré apenas una semana y el segundo, que segun él, viene a ser casi el Gnico
esquema), la conciencia del nimero considerable de afios viviendo con el virus debidamente
tratado con excelentes resultados (carga viral indetectable y linfocitos CD4 elevados), la
comparacion que Luis hace entre sus linfocitos CD4 elevadisimos y la cantidad de linfocitos
del resto de usuarios de la unidad de atencién en VIH, perteneciente al hospital al cual acude
regularmente. Ademas, Luis demuestra conocer los efectos secundarios de la medicacion
actual (como los estragos por lipodistrofia) pese a que esta ha demostrado tener resultados
excelentes. Se tratan de préacticas de autocuidado que son el resultado de procesos de auto-
instruccidn (a través de internet, por ejemplo), pero también el producto de la participacién en
el grupo de ayuda mutua, que Luis conformd junto con otras personas, Yy el involucramiento
como directivo visible de la CEPVVS.

Las estrategias de autocuidado y auto-atencion de Edison y Luis no son practicas
estrictamente terapéuticas; también son actitudes simbolicas. Por ejemplo, la comparacién de
los conteos de células CD4 entre dos 0 méas personas que viven con VIH genera un
sentimiento de orgullo y autoestima para quien ostenta una cantidad elevada de defensas
inmunoldgicas y de admiracion para quien no tiene estas fortalezas inmunoldgicas. De otro
modo, no se explicaria la sorpresa del interlocutor de Edison (en el marco de la consejeria de
pares), cuando se enterd del numero de células CD4 que este tiene. Tampoco se explicaria el
orgullo de Luis cuando decia que él tiene los CD4 maés altos de todos los usuarios de la misma

unidad de atencion.
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La admiracién y el orgullo son evidencias de que el empoderamiento puede generar
jerarquias: la conciencia de la diferencias, entre quienes tienen una carga viral indetectable
versus los que tienen una carga viral detectable, y entre quienes presentan recuentos altos de
células CD4 versus quienes tienen un conteo todavia bajo, evidencian que no todas las
personas que viven con VIH se encuentran en los puestos mas adelantados en la carrera del
empoderamiento. Entonces, este proceso también puede generar identidades jerarquizadas

entre los mismos pares*®.

Por supuesto, la comparacion simbolica y las resultantes identidades jerarquizadas pueden
incentivar a los menos aventajados a adoptar conductas de adherencia a la medicacion
antirretroviral, como, por ejemplo, la estrategia de plantearse retos para elevar el nimero de
linfocitos CD4. Algo similar sucede con los recuentos de carga viral. Fausto me explicaba que
uno de los propositos de la consejeria de pares y los grupos de ayuda mutua es reducir, lo que
¢l denomina, la “carga viral comunitaria”; de tal manera que, cuando una persona del grupo
logra dicha reduccién, las demas personas se incentivan (Fausto, entrevistado por el autor,
Quito, septiembre de 2016).

Las narrativas de Edison y Luis evidencian un conocimiento elevado de las cuestiones
médicas en el marco de sus propias experiencias vitales. Constatacion etnografica que
coincide con la observacion de Bury, en el sentido de que la nocion de biografia sugiere que
el significado y el contexto de la enfermedad cronica no pueden ser separados facilmente
(1991, 453). De ahi que, en los casos de Edison y Luis, la adherencia terapéutica no es un
aspecto aislado de sendos procesos de empoderamiento. Al contrario, se puede sostener que la
adherencia terapéutica no es mas que la manifestacion biomédica de lo que he identificado

como adherencia simbolica.

En efecto, los avances de la biomedicina, como el acceso a antirretrovirales y examenes
periddicos de carga viral y linfocitos CD4, que convirtieron el diagndstico VIH positivo en
una condicidn de salud cronica, han facilitado la construccion de un cimulo de re-
significaciones simbdlicas sobre la experiencia de vivir con el virus. A su vez, dichas
interpretaciones han facilitado la adherencia terapéutica. Entonces, lo terapéutico no puede

existir sin lo simbdlico, y este no puede sostenerse sin aquel.

46 Cuando me refiero a las identidades jerarquizadas lo hago en un sentido diferente al propuesto por Charmaz.
Dicha autora ha definido dos categorias estrechamente relacionadas: las identidades preferidas y las jerarquias de
identidad. Las primeras son las construidas por las personas afectadas por una determinada condicién cronica de
salud para definir planes futuros y aspiraciones, en definitiva, objetivos de vida. Las segundas se relacionan con
el ejercicio de elegir entre diferentes niveles de identidad preferida. En consecuencia, la reduccion de los
objetivos de vida implica una pérdida de la identidad preferida (Charmaz 1990, 1170).
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9. El camino de la adherencia simbolica: un recuento

A traves de los relatos de Edison y Luis, auscultados bajo los enfoques de disrupcion
biografica y reforzamiento biografico y la perspectiva del interaccionismo simbolico, he
tratado de explicar que, en la experiencia subjetiva de las personas que viven con VIH, se
confunden: el acceso a los medicamentos antirretrovirales y los controles médicos periddicos,
el conocimiento de cuestiones meramente biomédicas, los aprendizajes, las estrategias de
autocuidado, los recursos de narracion y simbolizacion, las practicas de auto-atencion y las

vicisitudes de la vida misma.

El trayecto de dicha experiencia inicia con el impacto producido por el diagnéstico, luego de
lo cual, inicia un proceso de aceptacion en tanto buasquedas de certezas (mediante
informacion,) y despliegue de recursos (a través de participacidn en eventos y grupos de
ayuda mutua o pactos existenciales) para afrontar la coyuntura liminar de irrupcion

inesperada. La aceptacion es el afrontamiento de la disrupcion.

Una vez alcanzada la aceptacion, puede venir un proceso de empoderamiento, al que
identifico como adherencia simbélica, que viene a ser una carrera, en la cual, la persona con
VIH aprende a vivir con la disrupcion, generando y acoplandose a representaciones y
practicas de autocuidado y auto-atencion. Dichas representaciones y practicas le permiten
retomar el control de su vida. En la adherencia simbolica, la disrupcion se va convirtiendo en
parte consustancial de la propia vida: se va transformando en rutina, en una cotidianeidad
conocida y vivida. Por supuesto, esto no quita que la persona pueda experimentar nuevas

incertidumbres, como las resultantes de los efectos secundarios de los medicamentos.

La adherencia simbdlica abarca un repertorio de interpretaciones narrativas y simbdlicas, asi
como de précticas, que van configurando nuevos habitos incorporados como rutinas normales,
es decir, como rutinas de la nueva normalidad. En este sentido, la adherencia simbdlica es
més compleja que el reforzamiento biogréfico. Si bien la adherencia simbdlica puede suponer
la acentuacion de las identidades anteriores al diagndstico, también puede incluir otros
aspectos, como: la continuacion de estilos de vida anteriores al diagndstico con debida
precaucion; la apropiacion de indicadores medicos para evidenciar que es perfectamente
posible vivir una vida plena y saludable; la implementacion de estrategias de preseleccion de
espacios de visibilidad; y, la eventual participacién en temas relacionados con el VIH. Por
supuesto, no todas las personas deciden involucrarse profundamente en el activismo social

relacionado con el diagndstico.
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Este repertorio de sentidos tiene el propdsito de des-identificar, esto es, desvincular
simbdlicamente, las caracteristicas, propias condicion de salud, de los estereotipos
(prejuicios) de auto-estigma individual o interno y estigma social o externo. En este escenario,
el manejo del grado de visibilidad es el compafiero de viaje de las personas empoderadas que
viven con VIH: mientras mayor el grado de exposicion, mayor es el nivel de
empoderamiento; siendo la exposicion, cuando se toman los medicamentos, un aspecto que
determina la adherencia terapéutica segun el grado de empoderamiento. En este sentido, las
personas empoderadas desarrollan estrategias para que la visibilidad no sea un inconveniente

a la hora de tomar los antirretrovirales.

En el proceso de adherencia simbolica, la persona empoderada puede explicar su experiencia
de acuerdo a sus propias reflexiones existenciales, mediante una parada introspectiva y
retrospectiva. Esta consiste en una revision meditada sobre la propia condicién de vivir con
VIH, realizada por quien no solo ha aceptado su condicion de salud sino que, ademas, la ha
asumido con una postura filoséfica. Esta parada introspectiva y retrospectiva se entreteje por
un repertorio de estrategias de narracion y simbolizacion analizadas en el desarrollo del
presente capitulo. Esta parada no seria tal, sin la apropiacién sentida del impacto. Este
constituye el hito o mojon, tanto temporal como simbdlico, que sirve como referencia para
facilitar la re-significacion del diagnostico, a través de los indicados recursos de narracion y

simbolizacion.

El proceso de adherencia simbdlica se materializa como un rito de paso. Este permite transitar
desde un estado de aceptacién de la disrupcion, producida por el impacto del diagndstico,
hasta un estado de reforzamiento biogréafico, alcanzado en virtud del empoderamiento. De ahi
que este rito de paso posibilita el trayecto desde un escenario de identidad deteriorada hasta
otro de identidad reforzada. Igualmente facilita el camino desde la aceptacion, mediante la
busqueda de certezas y recursos ante la irrupcion del diagnéstico, hasta la incorporacion

existencial de la disrupcion en la cotidianeidad.

De este modo, la adherencia simbdlica va generando una construccion de sentidos (que
pueden devenir en practicas de autocuidado y auto-atencién) con el fin de relativizar la
complejidad del diagndstico o producir imagenes de naturalidad sobre la condicion de salud.
Entre tales sentidos, se encuentran la comparacion con otras personas que no viven con VIH o
que tienen otras patologias, asi como, el argumento de que el virus es el Unico factor

diferenciador entre las personas con VIH y las demas.
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En tal virtud, considero que la experiencia de vivir con VIH de quienes han pasado por el
proceso de empoderamiento individual puede ser identificada como adherencia simbdlica, en
el sentido de que esta rebasa el simple acoplamiento a los regimenes terapéuticos; pues abarca
la construccion de una serie de representaciones y practicas, a las cuales una persona con VIH
se apega, para generar en estrategias de autocuidado (individual), como de auto-atencion
(colectiva), entre las cuales, la toma puntual y periddica de los medicamentos y los controles

médicos, son apenas manifestaciones concretas de la adherencia en su sentido integral.

Consecuentemente, la adherencia terapéutica no es mas que una expresion de la adherencia
simbolica: las estrategias de autocuidado y auto-atencidn son précticas terapéuticas, pero
también constituyen recursos simbolicos para alcanzar la adherencia terapéutica. Asi, por
ejemplo, la comparacion del nimero de células CD4 o del recuento de la carga viral entre
personas que viven con VIH puede generar identidades jerarquizadas, motivando a quienes
inician su carrera de empoderamiento a incorporar habitos saludables que contribuyan con la
adherencia terapéutica. Por lo tanto, en la adherencia simbdlica, el apego a lo terapéutico y el

apego a lo simbdlico se refuerzan mutuamente.

10. Recordatorio metodoldgico

Si bien las historias de los entrevistados mostraron que el tiempo puede ser un aliado
importante para generar representaciones y practicas de adherencia simbdlica, luego de haber
superado la fase de aceptacion; es importante reconocer que la division temporal entre

aceptacion y empoderamiento es metodolégica, pudiendo ambas épocas traslaparse.

Por un lado, no creo que sea imposible que la adherencia simbodlica pueda constituirse en una
herramienta de la aceptacion, sobre todo, si se lo piensa desde la perspectiva de la auto-
atencion: la persona empoderada, que ejerce la consejeria de pares o asiste a las reuniones de
los GAM, podria transmitir conocimientos y estrategias de adherencia simbolica a quienes
estan buscando certezas y explorando recursos para afrontar la reciente irrupcion del

diagnostico VIH positivo.

Por otro lado, no todas las personas con VIH atraviesan exactamente por las mismas
experiencias o por una misma trayectoria vital. Esto es, no todas transitan el camino de la
adherencia simbolica y, si fuese el caso, no todas llevarian dicha adherencia de la misma
manera. Entonces, no se deberia clasificar simplemente a las personas con VIH en
cumplidoras o incumplidoras de los regimenes terapéuticos, o en adherentes o no adherentes,

sino que se deberia profundizar el estudio etnografico de las modalidades de acoplamiento a
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la condicion de salud, en las cuales se entretejen tanto las actitudes terapéuticas como las

construcciones de significados sobre la experiencia de vida con el VIH.
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Capitulo 4

Los GAM de personas con VIH: backstage de la adherencia simbolica

1. Introduccion

En el anterior capitulo analicé las trayectorias de dos personas con VIH, cuyo grado de
empoderamiento les llevo a construir una serie de préacticas y representaciones de adherencia
simbdlica para dar sentido a su condicion de salud. Tales préacticas y representaciones
constituyen estrategias que posibilitan el transito de la mera aceptacion de la condicion de
salud a una situacion de empoderamiento individual, en la cual, la disrupcion, producida por

el diagndstico, se convierte gradualmente en parte de la cotidianeidad.

Se trata de un proceso de adherencia simbolica, en razon de que abarca un repertorio de
herramientas para cambiar positivamente la experiencia personal de vivir con VIH. Dichas
herramientas terminan siendo destrezas de autocuidado y auto-atencion, en el marco de las

cuales, la adherencia terapéutica destaca apenas como un aspecto particular.

En el presente capitulo pretendo estudiar el GAM de la CEPVVS en Quito. Para tal efecto,
propongo el concepto de empoderamiento colectivo en tanto un recurso de auto-atencién que
puede facilitar la adherencia simbolica. A través de una mirada etnogréafica del indicado
GAM, deseo conocer cudles son las practicas y representaciones compartidas colectivamente
(esto es, dentro del GAM) y que tienen el potencial de ser acogidas por cada uno de sus

integrantes en términos de adherencia simbdlica.

Para tal efecto, primero, explico los antecedentes de los GAM organizados al interior de la
CEPVVS, auscultando los criterios sobre quién debe dirigir dichos grupos. Segundo, reviso
las dindmicas de funcionamiento del GAM de la CEPVVS en dicha ciudad. Tercero, describo
tanto los discursos como las practicas de empoderamiento compartidas en las reuniones de
dicho GAM. Cuarto, exploro los puntos de conflicto entre el modelo médico hegemadnico,
representando en este caso por la unidad de atencion en VIH de uno de los hospitales publicos
en Quito, y el modelo de auto-atencion, encarnado por el GAM de la CEPVVS en la misma
ciudad. Quinto, sobre la base de autores, como Goffman, Menéndez y Canals, reflexiono
sobre el papel de dicho GAM como backstage de la adherencia simbdlica, en el sentido de

constituir un espacio en el cual se entrena entre bastidores antes de afrontar la vida real.

Al respecto, considero que es fundamental conocer profundamente no solo los alcances y

limitaciones de la auto-atencion como facilitadora del empoderamiento, sino también
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posibles criticas desde las mismas personas con VIH o desde el sector médico; bajo el
entendido de que ciertos conceptos que se han implementado en el ambito de la salud publica,
como el de empoderamiento, “pueden y deben ser enriquecidos por medio de investigaciones
empiricas; ya que Unicamente las experiencias concretas son capaces de captar las

complejidades y las dinamicas de las relaciones sociales” (De Vos y otros 2009, 132).

2. Laauto-atencién de los grupos de ayuda mutua: el empoderamiento colectivo y
pretensiones hegemdnicas de controlarlo

Un enfoque de la antropologia médica busca entender las formas de auto-atencion, tales como

los GAM de personas con VIH, como generadoras de empoderamiento en el marco de los

procesos de salud/enfermedad/atencion-prevencion (s/e/a-p):

Cuando pienso en términos de modelos, de procesos de s/e/a o de la salud como imaginario
social, lo que més me interesa es la reduccién de la enfermedad y de la mortalidad por una
parte, y la posibilidad de que los procesos de s/e/a operen como movilizadores sociales. Y
justamente veo en los procesos de autoatencion no sélo uno de los medios de mejoramiento de
la salud individual y grupal, sino también su potencialidad para que los actores sociales
impongan sus demandas especificas; es decir un mecanismo de empoderamiento, lo cual
podemos observar tanto a traves de grupos organizados en torno al VIH-sida, como a través

del incremento del denominado ‘paciente bien informado’ (Menéndez 2012, 342).

El criterio de Eduardo Menéndez, en el sentido de que la auto-atencién no solo contribuye a
mejorar la salud sino ademas fortalece la capacidad de los actores de exigir ciertas demandas,
obliga a preguntarse sobre las relaciones de tensidn y/o armonia entre los GAM, como
modelo de auto-atencidn, y las unidades atencion en VIH en los hospitales, como modelo
médico hegemaonico. En este punto procuro develar como nacieron los GAM al interior de la
Coalicion Ecuatoriana de Personas que Viven con VIH/sida (CEPVVS) y cuéles son los
criterios, tanto de las personas con VIH como de los médicos, acerca de quién deberia tener la

responsabilidad en el manejo de los GAM.

Luis*’ me explicd como se implementd la iniciativa de los grupos de ayuda mutua (GAM)
dentro de la Coalicion Ecuatoriana de Personas que Viven con VIH/sida (CEPVVS). Se
trataba de un componente de un proyecto que fue financiado por el Fondo Mundial para la

Lucha contra el VIH/sida, la Tuberculosis y la Malaria*®, y que debia ser ejecutado por el

47 En el capitulo tres, describi y analicé la experiencia de empoderamiento de Luis. Aqui presento sus puntos de
vista sobre los GAM.

48 Como expliqué en el capitulo dos, el Fondo Mundial para la Lucha contra el VIH/sida, la Tuberculosis y la
Malaria es una organizacion internacional, con sede en Ginebra, que asigna recursos a los paises con el fin de
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Ministerio de Salud Publica del Ecuador. Como esta cartera de Estado no pudo cumplir con
la casi totalidad del indicado proyecto, la CEPVVS logro que uno de los componentes sin
ejecutar, relacionado con los GAM, sea transferido a la CEPVVS. La historia de como

sucedid esto fue contada por el propio Luis, en los siguientes términos:

Cuando se disefio el proyecto, se puso un componente de apoyo y fortalecimiento de GAM a
nivel nacional. Ahi yo participe en el disefio del proyecto. Otras personas y yo pusimos este
componente junto con el jefe del Programa de VIH del Ministerio de Salud Publica. Todo
mundo sabia que los GAM eran buenos; no creo que haya persona gque diga que son malos: ni
para personas con VIH, ni para alcohdlicos anénimos, ni para personas con cancer. La ayuda

mutua, estd comprobado, es algo bueno.

Se puso este componente en proyecto de Ronda 9 del Fondo Mundial. Esto iba a ser ejecutado
por Ministerio de Salud Publica para la fase 2010- 2012, pero el Ministerio no ejecuto este
componente, solo ejecuto el tres por ciento del presupuesto. Cuando empezaba la segunda
etapa del proyecto en el 2013 y el Ecuador iba a perder esta segunda fase por la mala
calificacion del Ministerio de Salud Publica, dos compafieros de la CEPVVS lograron que el
componente de los GAM sea ejecutado por la CEPVVS como sub-receptor del Fondo

Mundial (Luis, entrevistado por el autor, Quito, 25 de enero de 2017).

Luis también me coment6 que se disefié una metodologia y protocolo de eventos, que consta
en el Manual Procedimientos. Grupos y Espacios de Ayuda Mutua con Personas Afectadas
por el VIH (CEPVVS 2013Db), y que los GAM funcionaron con el apoyo de la segunda fase
del proyecto del Fondo Mundial durante los afios 2013, 2014 y 2015. Sin embargo, en el
2016, afio en que se extendio el proyecto, este se redujo; por lo que, ya no se apoyo a los
GAM, solamente a los consejeros pares, quienes contactaban a la gente en los hospitales y les
motivaban para que se integren a los GAM (Luis, entrevistado por el autor, Quito, 25 de
enero de 2017). No obstante, los GAM dentro de la CEPVVS siguen funcionando sin
financiamiento, como es el caso del GAM de Quito, sobre el cual se ha investigado en el

presente trabajo.

La historia de como los GAM pasaron del Estado a la CEPVVS en el marco de la ejecucion
de un proyecto del Fondo Mundial para la Lucha contra el VIH/sida, la Tuberculosisy la
Malaria, me hizo pensar acerca de quién deberia dirigir los GAM: ¢el Estado o las

organizaciones sociales? En efecto, durante la investigacion de campo, pregunté a algunos

apoyar la respuesta al VIH. El Fondo entrega los recursos tanto al Estado como a organizaciones no
gubernamentales de la sociedad civil.
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entrevistados (personas con VIH y personal de salud) quién deberia organizar dichos grupos.
Luis indico que el manejo de los GAM no deberia estar a cargo del Estado, aunque las
organizaciones si deberian trabajar conjuntamente con aquel para generar espacios de ayuda

mutua:

A cargo del Estado no, creo se debe trabajar conjuntamente con el Estado, pero los GAM
deben estar dirigidos por las mismas personas que viven con la condicion de salud. En este
caso, los GAM de personas viviendo con VIH deben estar dirigidos por personas viviendo con
VIH, al igual que el grupo de alcohélicos andnimos debe estar formado por personas
alcohdlicas que han superado su problema (Luis, entrevistado por el autor, Quito, 25 de enero
de 2017).

Ademas, ¢l prefiere la expresion “espacios” en vez de la de “grupos”, como paso a transcribir

a continuacion:

El mejor lugar donde los GAM pueden funcionar es en las unidades de atencion en VIH.
Aunque esto tiene sus pros y contras. Si es en otro lugar, diferente a la unidad de atencion, es
dificil que la gente vaya sdbados o domingos, a veces esto puede limitar la participacion, pero

adonde siempre van ir, una o dos veces al mes, es la unidad de salud por la consulta médica.

Deberia llamarse espacio de ayuda mutua, donde siempre esté un animador: cuando el usuario
vaya a su consulta pase antes a este espacio para conversar. En Loja hay un espacio de ayuda
mutua que esté abierto mientras la unidad de atencion esta abierta. La gente, mientras espera
su turno para la consulta, comparte con otros compafieros que estan en la misma situacion. El
limitante es que el GAM no funciona los fines de semana sino cuando funciona la unidad de

atencion (Luis, entrevistado por el autor, Quito, 25 de enero de 2017).

Edison® tiene una opinion parecida a la de Luis, en el sentido de que los GAM pueden
funcionar en las unidades de atencion de los diferentes hospitales, pero bajo la direccion de
personas viviendo con VIH empoderadas (Edison, entrevistado por el autor, Quito, 25 de
enero de 2017).

De las opiniones de Luis y Edison, puede colegirse que ambos no tienen inconveniente en que
los modelos médico hegemdnico y de auto-atencion propicien instancias conjuntas ni que
tengan proximidad fisica dentro de las mismas instalaciones hospitalarias; siempre que se
respete la autonomia de los GAM y que estos se encuentren bajo la direccion de personas que

viven con el virus, sea que pertenezcan o no a una organizacion.

49 En el capitulo tres, describi y analicé la experiencia de empoderamiento de Edison. Aqui presento sus puntos
de vista sobre los GAM.
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Un médico tratante, que colabora en la unidad de atencion de uno de los hospitales publicos,
no tiene una opinion demasiado diferente a las de Luis y Edison. El sostiene que los GAM
pueden funcionar sin inconveniente en las unidades de atencion en VIH, aunque en su unidad
no existe el espacio fisico para esto. Cuando pregunté a dicho médico sobre la relevancia de

los GAM, él supo manifestar lo siguiente:

¢Grupos de pares? Son importantes, cada hospital deberia tener, es como el grupo de
alcohdlicos andnimos. Entonces, el grupo de pares deberia incluso meterse mas: el centro
hospitalario deberia darle més importancia. Hay problemas, como falta medicacion, pues no se
les puede dar la medicina para tres meses. Yo le he dicho al Edison: “ustedes presionen... no
me dejen solo”%. Muchos usuarios son de provincia, se encuentran estables y, por tanto, no
hay razén para que vengan cada mes a la consulta y retirar la medicacion (Doctor en medicina,

entrevistado por el autor, Quito, 17 de febrero de 2017).

En este relato puede apreciarse que, si bien dicho médico tiene un criterio similar a los de
Luis y Edison, él considera que el GAM de la CEPVVS en Quito deberia realizar la
reclamacion ante determinadas decisiones administrativas de las autoridades de salud que
influyen en la adherencia terapéutica, como por ejemplo, exigir que se entregue la medicacion
cada tres meses, en vez de cada mes, a los usuarios que son adherentes, sobre todo a los de
provincia. De esta opinion, se desprende que un componente del modelo médico hegemonico,
encarnado en las unidades de atencion, pretende delegar al modelo de auto-atencion, la
impugnacion de ciertas decisiones provenientes de otro componente del mismo modelo
médico hegemdnico, como las disposiciones de las autoridades sanitarias, ante las cuales las

unidades de atencion tendrian escasa incidencia.

Renato®! tiene una posicion mas radical. Para él, tanto los GAM como la CEPVVS deberian
estar totalmente separados del Estado. Deberian estar, como €l mismo dice,

“descentralizados”, expresion que Renato utiliza para reivindicar la independencia de los

GAM y de la CEPVVS ante el Estado.

El GAM deberia estar desvinculado del Estado, porque al momento que se desvincula del
Estado hay presién hacia el Estado por los derechos, mientras si esta dentro del propio Estado

puede haber manipulacion. Y debe haber un lider capacitado que sepa negociar por los

%0 Se refiere a la incidencia que podria hacer la CEPVVS para que se cambien determinadas politicas del
Ministerio de Salud Pablica, como la entrega de los antirretrovirales cada mes. Dicha entrega deberia ser
trimestral en tratandose de los usuarios que son adherentes.

1 En el capitulo cinco, describiré y analizaré la experiencia de empoderamiento de Renato. Aqui presento sus
puntos de vista sobre los GAM.
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derechos y por todos. Toda la organizacion deberia estar descentralizada (Renato, entrevistado
por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

Para otra médica tratante, igualmente especializada en VIH, también deberia haber tal
separacion. Segun ella, el Estado debe controlar el gasto; los médicos, la adherencia; y, la
sociedad civil, el empoderamiento. En el caso de la adherencia, los médicos deben poner
la pauta con apoyo del sistema de salud, pero las organizaciones sociales podrian trabajar
en temas, como educacion sexual, educacion para la vida, preparacion de alimentos, entre

otros (Doctora en medicina, entrevistada por el autor, Quito, 2 de marzo de 2017).

Como se puede apreciar, ni el modelo médico hegemanico ni el modelo de auto-atencion
funcionan bajo criterios monoliticos. Es necesario profundizar esta heterogeneidad de
opiniones en cuanto a la relacion entre uno y otro modelo. A continuacion, analizo dicha
diversidad de percepciones al interior del modelo médico hegemonico y al interior del modelo

de auto-atencioén.

En el primero caso (esto es, al interior del modelo médico hegemdnico), los médicos de la
misma unidad de atencion en VIH tienen visiones diferentes: mientras un medico postula la
coordinacion entre ambos modelos, otra defiende su separacion, reservando el espacio de la
adherencia para el modelo médico hegemonico. La coordinacion, propuesta por el médico, si
bien tiene el propdsito de que todos remen para el mismo lado (como él mismo dice), también
tiene la finalidad de suplir administrativamente la falta de incidencia de su unidad ante las

autoridades del Ministerio de Salud Publica.

Esta coordinacion también puede servir para solucionar problemas dentro de la misma unidad,
la cual refirié un caso a la CEPVVS para que las autoridades del hospital llamen la atencion a
una enfermera de la misma unidad que estaba cuestionando, desde el punto de vista de
religioso, la orientacion sexual de un usuario que requeria de una intervencién quirdrgica en el
area de proctologia (Psicologo especializado en VIH, entrevistado por el autor, Quito, 23 de
febrero de 2017).

Estas formas de coordinacion son en realidad esquemas de delegacion, en virtud de los cuales,
se pretende encargar a personeros de la CEPVVS empoderados ciertas gestiones para
conseguir correctivos ad extra (fuera de las unidades, ante las autoridades del Ministerio de

Salud) o correctivos ad intra (dentro de las mismas unidades de atencion).

Dentro de este ultimo esquema de delegacién (ad intra), también se encuentran las solicitudes
realizadas a los consejeros pares, que prestan su apoyo a los usuarios de las unidades de
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atencion, para que calmen a los usuarios supuestamente agresivos, especialmente los nuevos,
que protestan ante la falta de ciertos insumos, como los reactivos que deben ser adquiridos por
las autoridades sanitarias para procesar los exdmenes de linfocitos CD4 (Doctor en medicina,
entrevistado por el autor, Quito, 17 de febrero de 2017). Los pretendidos esquemas de
delegacion no antagonizan con el empoderamiento colectivo sino que buscan la
funcionalizacion del mismo. Se trata de la aspiracion de empoderamiento controlado por parte

del modelo médico hegemanico.

De algiin modo, esta aspiracion biomédica no esta lejos de la percepcion de Andrés®?, quien
ha sido usuario de dos hospitales ptblicos. EI me comentd lo siguiente sobre la relacion entre

médicos y personas con VIH:

A los médicos les parece muy bien que existan los GAM. Pero no siempre comunican la
existencia de los GAM. A ellos les parece bien, para sus intereses, que todos sus pacientes
(como ellos les llaman), sean uniformes, adherentes, que tomen la medicacion, que sean unas
ovejitas mansas, bellas, hermosas. Si un GAM logra eso, para ellos, es la felicidad total, pero
si en un GAM se habla de derechos humanos y de temas médicos, ahi, no les gusta (Andrés,

entrevistado por el autor, Quito, 21 de noviembre de 2016).

No obstante, hay que reconocer una diferencia de perspectiva entre lo manifestado por Andrés
y lo explicitado por los médicos entrevistados. Mientras aquel percibe la relacion entre los
GAM vy los médicos en términos de oposicidn, estos buscan aprovechar el potencial de los
GAM vy sus organizaciones en términos funcionales a las finalidades biomédicas, como son: la
toma puntual de la medicacion, cargas virales indetectables, defensas inmunolégicas CD4

elevadas, etc.

En el segundo caso (esto es, al interior del modelo de auto-atencion), sucede algo parecido:
mientras Luis y Edison no tienen inconveniente en que ambos modelos de atencion se
coordinen siempre que se mantenga la autonomia de los GAM; Renato se muestra defensor de
una separacion absoluta entre ambos modelos, para evitar la cooptacién del modelo de auto-

atencion por parte del modelo médico hegemonico.

En este mismo contexto, Luis (a diferencia de Edison) piensa que el GAM, que funciona
dentro de las unidades de atencion, como, de hecho, sucede en la ciudad de Loja, es un

espacio mas que un grupo, en el sentido de que las personas, que esperan su turno antes de

52 En el capitulo cinco, describiré y analizaré la experiencia de empoderamiento de Andrés. Aqui presento sus
puntos de vista sobre los GAM.
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acudir a su cita médica, tienen un lugar geograficamente delimitado, como una oficina,
(dentro de las mismas unidades de atencion), en el cual pueden ser escuchados por otra
persona que vive con VIH, conocido como animador GAM. Este modelo de GAM como
“espacio”, es diferente al modelo de GAM como “grupo”, que yo tuve la oportunidad de
conocer a través de la observacion participante realizada, y que sera explicado en los

siguientes puntos.

3. El funcionamiento del GAM de Quito: rutinas, reglas y anécdotas de la auto-
atencion
Si algo caracteriza a las dinamicas del GAM de la CEPVVS en Quito es la informalidad; lo
que no puede interpretarse como sindénimo de desorden o descuido, sino como una sefial de
confianza en dos sentidos. Primero, en tanto que el o la participante tiene la seguridad de que
su diagndsticos y vivencias compartidas no seran reveladas a terceras personas. Y segundo, en
tanto que tal participante tiene la certeza de que los demas integrantes del grupo, en su gran
mayoria con la misma condicién de salud, no emitiran criterios de juzgamiento o

culpabilidad.

Se tratan de rasgos inherentes al funcionamiento de la auto-atencion que no definen
necesariamente la esencia del modelo médico hegemonico. De ahi que, a continuacién, pasaré
revista a estos elementos, que fueron detectados en la observacion participante en el GAM de
la CEPVVS de Quito, al tiempo que auscultaré las percepciones de ciertos entrevistados
acerca del GAM.

A continuacion me referiré, a la forma de convocatoria, las teméticas tratadas, el modo de
inicio y desarrollo de las reuniones, y las vicisitudes, como los desvios de los temas
planteados, la horizontalidad o verticalidad en la facilitacion de las reuniones y el humor; sin
dejar de mencionar al numero de participantes y a la frecuencia con la que asisten a las

reuniones.

El dia y hora de cada reunion del GAM es fijada en la sesion anterior por el mismo grupo;
pero también es frecuente que los consejeros pares, que prestan su orientacion en las
diferentes unidades de atencion en VIH, convoquen personalmente o por teléfono a las
personas, sobre todo a quienes han recibido su diagnostico recientemente. Generalmente, las
sesiones se llevan a cabo cada tercer domingo de cada mes en la oficina de la CEPVVS en

Quito; v, al final, se acuerda el dia, la hora y el tema a tratar de la siguiente reunién. Yo pude
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presenciar cuatro sesiones del GAM en Quito en cuatro domingos diferentes. Cada reunién

empezo entre las 9h00 y 9h30, y termind entre las 13h00 y 13h30.

El 21 de agosto de 2016 se abordo la adherencia al tratamiento antirretroviral, en donde yo
presenté mi propuesta de investigacion con el auspicio del secretario general de la CEPVVS'y
el correspondiente consentimiento de los integrantes. EI 18 de septiembre de 2016 se tratd el
tema de los derechos humanos de las personas que viven con VIH. EI 20 de noviembre de
2016 se converso sobre no estigma y medios de comunicacién. El 11 de diciembre de 2016 se

realiz6 una evaluacion sobre el impacto del GAM.

En cada sesién en la que yo realicé la observacion participante, las personas iban llegando
paulatinamente hasta que el facilitador del GAM (que no siempre era el mismo, ya que puede
ser cualquier persona, generalmente con VIH, con experiencia en manejo de grupos, como un
consejero par o un funcionario o funcionaria de un equipo de la CEPVVS) decidia iniciar la
sesion en consideracion del tiempo transcurrido, el respeto a quienes llegaron puntuales y la
constatacion de un numero de personas con el que se consideraba que se podia empezar la

reunion.

Durante este tiempo de espera, de unos veinte o veinticinco minutos, las personas
conversaban relajadamente sobre cualquier tema. Por ejemplo, en una de las reuniones (la del
18 de septiembre de 2016), un sefior compartié que cuando esta estresado, él se hace picar de
las abejas. Ante lo cual, uno de los consejeros pares, dirigiéndose al referido sefior pero
también a todos los presentes, sentencid: “Piquense de las abejas pero no dejen de tomar la
medicacion”®®. Acto seguido, otro consejero par se quejo del retraso de las personas que

todavia no llegaban. Pero en cuanto estas llegaron, dicha reunién se inicio.

Las reuniones comienzan con la bienvenida del facilitador, quien solicita a los participantes
que se presenten. Una vez que todos se han presentado, el facilitador u otro consejero par o
funcionario de la CEPVVS hace un llamado a que se respete la confidencialidad de los
integrantes del GAM, solicitando que no se divulgue la condicion de salud. Este llamado lo
dirige tanto a los integrantes, que viven con VIH, como a sus acompafiantes. En una de las

reuniones, un consejero par se refirio a la confidencialidad como una regla de oro del GAM:

Esta bien que vengan los compafieros y los familiares, es un espacio abierto pero también debe
haber reglas, porque se puede romper la confidencialidad de algin compafiero, amigo,

familiar. Lo podemos ver en la calle y podemos, por falta de empoderamiento e informacién,

53 Observacion participante, Quito, 18 de septiembre de 2016.
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romper su confidencialidad. La confidencialidad es una regla que no se debe faltar. Sin
embargo, si uno de ustedes va diciendo que tengo VIH, a mi no me interesa, porque el
empoderamiento en mi esta sobrepasado (Observacion participante, Quito, 20 de noviembre
de 2016).

Aclaradas las cuestiones sobre la confidencialidad, el facilitador pide opiniones de los
participantes sobre el tema a tratar, el mismo que se acordé en la reunion anterior. Por
ejemplo, en la reunidn del 20 de noviembre de 2016, el facilitador, luego de advertir que el
GAM no solo sirve para informarse sino también para descargarse emocionalmente, provoco
el tema de la reunidén (no estigma y medios de comunicacion) a través de dos preguntas que
fueron motivo de debate: “por qué relacionar medios de comunicaciéon con VIH”?; y, “;cémo

nos sentimos nosotros cuando se usa un lenguaje ofensivo y discriminatorio?”.

Si bien las preguntas se van discutiendo, no pocas veces, los integrantes buscan expresar sus
situaciones personales que estan atravesando, precisamente porque sienten la necesidad de
compartir su experiencia con el fin de desahogarse. El facilitador no impide que los
participantes se desvien del tema principal de la conversacion. Al contrario, escucha con
mucha atencién, procurando evidenciar un espiritu de apertura. El facilitador, tras oir la
preocupacion especifica de la persona, trata de animar a la persona pero conectando la
situacion concreta e inesperada con el tema de la reunion; y, trata también de detenerse en
dicha situacion procurando encontrar una solucion particular al problema plantado, para,

luego, retomar el asunto de la reunion.

Asi, por ejemplo, en la misma reunion, en la cual se hablo acerca del no estigma y medios de
comunicacion, una joven dijo que tenia una infeccion de transmision sexual (no especifico si
ella vivia con VIH). Mientras lloraba, expreso que habia sido rechazada por un chico,
exclamando que hay personas que no saben lo que dicen cuando afirman “te vas a morir, te
vas a morir”. Ante lo cual, el facilitador dijo que es muy dificil sufrir exclusion pero esta se
produce por la falta de informacion, por lo que es importante sacar todo lo que tenemos
dentro y, de ser posible, pedir ayuda profesional. Inmediatamente, otra sefiora intervino y le
dijo a la chica, entre otras cosas, lo siguiente, buscando animarla y arrancando aplausos del

resto de los integrantes del GAM:

No haga caso de lo que digan los demas, usted tiene que alimentarse bien. EI comparfiero —
refiriéndose a uno de los consejeros pares- me conoce: era asi como lapiz. Yo decia ya no
tengo razén para vivir y tengo vergienza. No hubo familia que me venga a ver, cuando una

compaiera me dijo: “;qué fue maricona, por qué lloras?, por maricona estas llorando, por
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maricona estas aqui, quiero que esta que sea la Gltima vez que te veo en un hospital. Y ahora,

vea, vea como estoy, en serio (Observacion participante, Quito, 20 de noviembre de 2016).

Entonces, la joven pudo sonreir y seguir participando en la reunién, sobre todo, escuchando
lo que los demaés tenian que decir. Se podria decir que el episodio narrado constituye una
situacion de desvio respecto de la cual, ni el facilitador ni el resto de los integrantes tienen la

intencion de evadir. Al contrario, dan muestras de querer apoyar con palabras de aliento.

En la misma reunion, se presentd otro episodio, acaso mas dramatico, en el que la discusion
tomo nuevamente un sentido diferente al del tema planteado. Una sefiora que no vive con
VIH, explicé la situacion de su hijo que si tiene VIH pero no toma la medicacion
antirretroviral y consume drogas; ademas, él se habia negado a asistir a la reunién. Ante lo
cual, uno de los consejeros pares se ofreci6 ayudarle, entregdndole su nimero de teléfono
celular, con el fin de que dicho consejero par acuda a la casa del muchacho para hablar con él.
El facilitador agradecio al consejero par por la ayuda ofrecida y le dijo a la sefiora que no
puede cargar sola con ese peso, el cual también es responsabilidad de su hijo. Y de manera
inmediata, busco retomar el tema, atando una situacion de discriminacion que fue contada por
la misma sefiora (una enfermera de un centro de salud habia realizado comentarios
prejuiciosos en contra de su nieta), con el tema del conversatorio: “por lanzar una palabra al
aire, las consecuencias que genero: las palabras que decimos pueden hacer dafio, pueden
matar. Las personas que viven con VIH no mueren por el sida sino por el estigma y la
discriminacion” (Observacion participante, Quito, 20 de noviembre de 2016). Luego de estas
palabras, la sefiora dijo: “me siento apenada pero feliz”, y el resto de integrantes continuaron

opinando. El desvio dur6 aproximadamente unos cuarenta minutos.

En la misma reunion, un participante conto, que cuando recibi¢ el diagndstico, pregunt6 por
una organizacion donde pudiera conocer a otras personas con la misma condicion de salud.
Mencioné que le dieron los nombres de la Cruz Roja y la CEPVVS, y que luego se encontrd
con un amigo, quien le habia dicho: “;de qué te preocupas?, yo también estoy en lo mismo”;
comentario que provoco risas entre todos quienes estabamos en la reunién. El GAM no es
Unicamente un espacio para aliviar el sufrimiento, también es un espacio de humor que
contribuye a generar cortocircuitos cuando la tristeza de unos pocos amenaza con apoderarse

de todos los integrantes del grupo.

En este sentido, en las entrevistas realizadas, pregunté sobre las percepciones que tienen los
participantes sobre las reuniones del GAM de la CEPVVS en Quito. Por ejemplo, cuando
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pregunté a Renato sobre las diferencias entre las reuniones del GAM, a las que €l identific
como “aqui” y la consulta en el servicio de psicologia de un hospital publico, a las que

identificé como “alla”, me explicé lo siguiente:

Alla el seguimiento es més profesional (no es que el GAM no sea profesional): esquemas,
parametros. Aqui es mas libre, se hacen bromas, uno se rie, entre los que nos conocemos nNos
hacemos bullying el uno al otro. Alla hay una ficha donde te van comparando. Aqui hay
consejeros que son super espectaculares: te hablan las cosas al pan, pany al vino, vino. A
veces de una manera demasiada morocha, pero necesitas eso. El psicologo tiene un
vocabulario mas técnico, un poco apartado para muchos, y mantiene un distanciamiento. Aqui
es bastante cercano. Luego de la reunion puedes acercarte. Alla no tienes apertura, se espera la

cita y ahi se habla (Renato, entrevistado por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

Una respuesta analoga tuvo Marco Antonio®, cuando le pregunté sobre las diferencias entre

los consejos que recibe en reuniones del GAM y los que recibe de su médico:

Con el doctor soy calladito y dejo que él hable. En el grupo todos opinamos, y el que no opina
es porgue no sabe nada. Es casi lo mismo, pero el GAM aporta un poquito mas, con las
charlas y todo: sobre alimentacion, y qué debemos hacer y qué no debemos hacer (no debemos
tomar ni fumar y debemos alimentarnos bien). No hablamos mucho de eso con el doctor,
porgue soy un poquito timido con él (Marco Antonio y su madre Esperanza, entrevistados por
el autor, Quito, 5 de marzo de 2017).

Como puede apreciarse, las reuniones del GAM de Quito generan un ambiente de
informalidad pero también de confianza, en el cual las personas sienten que su
confidencialidad esta resguardada y que ademas no seran juzgadas en razén de que existen
otras personas con la misma condicion de salud. Adicionalmente, tal confianza facilita que las
personas puedan plantear abiertamente sus inquietudes no solo de tipo médico, sino ademas

de tipo personal.

Este tipo de ambiente, segun los testimonios de Renato y Marco Antonio, no es posible
encontrar en la consulta psicoldgica ni en la consulta médica de las unidades de atencion, en
donde el trato es mas técnico, incluso distante. Aunque Laura®® tiene otra opinion. Ella no ve

diferencia entre el servicio psicologico de la unidad de atencién de la cual es usuaria y el

54 En el capitulo cinco, describiré y analizaré la experiencia de Marco Antonio. Aqui presento sus puntos de vista
sobre los GAM

5 En el capitulo cinco, describiré y analizaré la experiencia de Laura. Aqui presento sus puntos de vista sobre los
GAM.
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GAM, porque en ambos espacios se siente igualmente escuchada (Laura, entrevistada por el
autor, Quito, 15 de febrero de 2017).

No obstante el tono de confianza e informalidad que se vive en las reuniones, es preciso
sefialar que es un espacio heterogeneo, en donde unos saben mas que otros sobre cuestiones
de VIH, y en donde hay personas que hablan mas, otras hablan menos y otras que se limitan a
escuchar. En este sentido, tengo la impresion de que el facilitador de las reuniones, y en
mayor medida los consejeros pares (que frecuentemente asisten a las reuniones para
encontrarse con las personas a las que ellos invitaron), tienden a hablar mas que el resto de los

asistentes.

En efecto, si los consejeros pares detectan un problema de adherencia suelen detenerse en
dicho problema para explicar las posibles soluciones, a veces, retroalimentando a la persona
que presenta un craso desconocimiento sobre un tema que deberia estar totalmente asumido.
Esto sucedié en la reunién del 11 de diciembre de 2016, cuando un participante, a pesar de
que lleva un tiempo considerable tomando medicacion, asi como acudiendo a los controles
médicos y participando en las reuniones del GAM, no esta familiarizado con el nombre de los
antirretrovirales que ingiere. En situaciones, como la explicada, si bien se genera un ambiente
en el que se comparten reciprocamente los conocimientos, también se produce un entorno en
el que los consejeros pares asumen un rol de maestros que imparten sus ensefianzas, fruto de

su experiencia, a aquellas personas que no estan totalmente empoderadas.

Entonces, en las reuniones del GAM de la CEPVVS en Quito si bien hay un ambiente de
confianza, informalidad y hasta de igualdad, también hay eventos especificos, como el
ejemplificado, que evidencian niveles diferenciados de empoderamiento; que demuestran que
las relaciones dentro GAM no siempre son horizontales sino que también pueden ser
verticales. Dicho de otro modo, todos tienen el mismo problema pero no todos lo viven del
mismo modo (Canals 2003, 76).

Adicionalmente, aunque en el GAM de Quito, de hecho, existe una reciprocidad
horizontalidad puesto que se trata de un grupo conformado por pares con el &nimo de
proveerse ayuda mutua (Menéndez 1984, 92), también se pueden encontrar situaciones de
reciprocidad vertical, como la anotada. Verticalidad que ademas tiene su origen en quién tiene
la iniciativa en dirigir el GAM de Quito y los deméas GAM en otras ciudades, que es la

CEPVVS. Esta organizacion es la que financia los recursos humanos y fisicos que hacen
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posible la realizacién de estas reuniones; lo que puede generar relaciones de jerarquia o
dependencia (Canals 2003, 78).

Junto con estos aspectos relacionados con las dinamicas de funcionamiento de los GAM, me
parece que es importante referirse al nimero de personas, entre hombres y mujeres, que viven
o no con VIH, que frecuentan el GAM de Quito. Considerando Unicamente la época en la yo

realice la observacion participante, pude constatar y extraer algunos siguientes datos:

Segun los registros la CEPVVS, sesenta y cinco personas, en total, participaron en cinco
reuniones entre agosto y diciembre de 2016, sin contar la asistencia de funcionarios de la
CEPVVS y la mia propia como investigador. Al respecto, hay que aclarar que dichas sesenta
y cinco personas no necesariamente son diferentes, pues unas personas asistieron unicamente
a una sola reunidn y otras personas asistieron a mas de una. De ahi que, en realidad, deberia
referirme a 65 personas/sesion. Del universo de las 65 personas/sesion, unicamente doce
personas asistieron a dos 0 mas reuniones dentro del periodo en referencia: nueve personas
asistieron en dos ocasiones, dos personas asistieron en tres ocasiones y una persona asistio
cuatro veces. Dicho de otro modo, descontando estas repeticiones en las asistencias, el total
real 0 neto de personas que asistié durante este periodo (de cinco meses) fue de cuarenta 'y
nueve participantes en el referido periodo, lo que resulta en un promedio aproximado de diez

personas por cada mes.

Esto significa que la presencia en las reuniones del GAM es totalmente aleatoria, en virtud de
que no establece ningun régimen de obligatoriedad que comprometa a los participantes a
presentarse en un minimo de reuniones. Ademas, del universo de las cuarenta y nueve
personas que participaron durante este tiempo, once son mujeres, entre las cuales, pude
identificar que, al menos, dos de ellas no tienen VIH: una chica que acompafié a su hermano
que si vive con VIH y la madre que asistio por su hijo que vive con el virus. El resto, es decir,

treinta y ocho asistentes, son hombres.

Una médica tratante considera que los GAM tienen poco impacto frente a los mil quinientos
pacientes que son atendidos por su unidad de atencion en VIH (Doctora en medicina,
entrevistada por el autor, Quito, 2 de marzo de 2017). Pero la realidad es que el GAM de la
CEPVVS en Quito es totalmente abierto a cualquier persona con VIH o que, de cualquier

modo, esté afectada por el VIH (como son los familiares de personas con VIH), y no pretende

%6 Dentro de estas cinco reuniones, estoy incluyendo a la sesion de 16 de octubre de 2016, en la que no pude
realizar la respectiva observacion participante.
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establecer un seguimiento a las personas que asisten y, peor todavia, a las que ya no asisten.
Se trata de un servicio que se encuentra disponible para quien lo necesite en el momento en
que lo estime conveniente. En este sentido, como manifesto uno de los integrantes, en una
reunién del GAM de la CEPVVS en Quito, no importa cuantos grupos existan fuera de los de
la CEPVVS, lo importante es que sirvan a todos los infectados y afectados; por lo cual, Fausto
expreso que la CEPVVS no alcanza para todas las personas que viven con VIH en el pais,
aproximadamente cuarenta y cinco mil personas diagnosticadas (Observacion participante,
Quito, 21 de agosto de 2016).

Al respecto, se debe tener claro que la CEPVVS es una organizacién no gubernamental que
no cuenta con los recursos necesarios como para contratar facilitadores o animadores de estos
grupos en distintos sectores de la ciudad de Quito, a efectos de lograr un alcance poblacional
mas extenso; y, por otro lado, la gran mayoria de unidades de atencién no han podido abrir
una oficina donde funcione un grupo o espacio de ayuda mutua, en los términos pensados por

Luis, Edison y el doctor en medicina entrevistado.

4. Discursosy lenguaje del empoderamiento colectivo: entre comparaciones semioticas
y actitudes simbolicas

En el capitulo tres, identifique algunas actitudes, como formas de concebir a la propia

condicion de salud, bien en funcion de los pruebas de seguimiento (carga viral y CD4), bien

en funcidn de la comparacion entre la condicion de vivir con VIH y otras patologias. En este

sentido, me interesa describir estas actitudes, ya no en el plano individual, sino en el plano

colectivo, con el fin de comprender las claves semioticas de empoderamiento del GAM en

tanto modelo de auto-atencién.

En una de las reuniones del GAM de la CEPVVS, un asistente comentaba que se puede vivir
tranquilamente con el VIH; otro afirmaba que vivir con VIH es una condicion de vida; y, otro
sostenia que es necesario empoderarse uno mismo y ser consciente de lo que uno esta
viviendo, para la cual hay que buscar ayuda y auto-educarse (Observacion participante,
Quito, 21 de agosto de 2016).

Si bien esta claro que, gracias a los avances de la biomedicina, una persona con VIH puede
tener una vida plena y productiva, siempre que siga los controles médicos periodicos e ingiera
puntualmente la medicacion antirretroviral; hay voces disonantes dentro del mismo GAM que
discrepan con el criterio de que vivir con VIH es una condicién de salud més que una

enfermedad. Por ejemplo, Renato, en la entrevista, compartié conmigo lo siguiente:

113



Dicen que no es una enfermedad. Pero yo les digo que la enfermedad es una condicién de
vida. Pero si me dicen que estoy enfermo, yo si digo que estoy enfermo, no me hago
problema. Yo digo que no hay que utilizar un lenguaje positivo, sino que hay que utilizar un
lenguaje correcto. Hay gente que se siente mal si se les dice: “tu estas enfermo”; yo no.

(Renato, entrevistado por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

Con dichas voces disonantes coincide el médico tratante especializado en VIH, quien dice que
vivir con VIH es una “enfermedad cronica, como la presion alta, la diabetes o la artritis, pero

es una enfermedad infecciosa crénica”, y explica lo siguiente:

El paciente puede vivir con su enfermedad aparentemente sano y, a veces, esto les confunde a
los usuarios: piensan que porque no les duele nada y se sienten bien, pueden abandonar el
tratamiento. Lo primero que les decimos que es una enfermedad no curable pero si
controlable, y pueden vivir igual que la poblacién general, una sobrevida igual. A veces ellos
se descuidan en la nutricién: luego de haber estado flacos vienen gordos y se hacen diabéticos,
hipertensos o tienen trastornos de los lipidos. Los antirretrovirales pueden aumentar el riesgo
cardiovascular. Es una enfermedad crénica que debe ser controlada por el médico para

detectar cualquier cosa que se salga de contexto y disminuir el riesgo cardiovascular (Doctor

en medicina, entrevistado por el autor, Quito, 17 de febrero de 2017).

En este contexto, se puede entender que, cuando ciertos integrantes de un GAM o los lideres
de la CEPVVS dicen que vivir con VIH es una condicion de salud, lo hacen en el sentido de
que vivir con VIH no limita la capacidad de realizar cualquier actividad de la vida cotidiana,
pero que, no obstante, requiere de cuidados. Por esto, en las reuniones del GAM se insiste en
que no se deje de tomar la medicacion y que se conozca bien el nombre de los

antirretrovirales, entre otros aspectos.

Si, por una parte, el criterio manifestado en la reunion del 21 de agosto de 2016, en el sentido
de que el VIH es una condicidon de vida o de salud, tenia el propdsito de evidenciar el hecho
de que se puede vivir con el VIH; por otra parte, el facilitador y los consejeros pares, en la
reunion del 20 de noviembre de 2016, se referian al lenguaje correcto sobre cuestiones de
VIH y sida. Asi, un consejero par manifestd que si un familiar o una persona con VIH dice
“enfermo de sida”, estaria utilizando un “pésimo lenguaje”. En el mismo sentido, otro

consejero par se refirié al uso del lenguaje por parte de los medios de comunicacion:

En los medios sensacionalistas, medios amarillistas, se dice: esta persona tiene sida, y sacan
una persona muriéndose, una persona esquelética que no puede ponerse en pie. Nos metieron

eso en la cabeza y sacar eso de la cabeza, a través de una buena informacion, es dificil; no es
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imposible, pero es dificil. Nuestros amigos y familiares tampoco tienen un lenguaje positivo

(Observacion participante, Quito, 20 de noviembre de 2016).

Un participante corroboro este ultimo criterio, contando sobre un video del gobierno para
prevenir el VIH, el mismo que fue criticado en las redes sociales e, inmediatamente,

cancelado. Dicho participante, se refirio asi a este episodio que fue de conocimiento publico:

Hace un mes lei en un articulo que habian pasado un comercial de Educa TV informando a la
gente sobre el VIH, pero la informacion estaba distorsionada. En esa propaganda, salié la
cancién de Romeo Santos que no decia VIH sino sida y decia que el sida te puede matar. En
48 horas 0 menos quitaron el video, pero en 48 horas mucha gente lo vio. Me parece muy mal,
porgue desinforman a la gente con cosas que no son reales. Debemos conversar sobre esto y

llegar a un acuerdo de que VIH y sida no son la misma cosa®’.

En esa misma reunion, la sefiora (que se dirigid a la chica que habia sido rechazada por tener
una infeccion de transmision sexual, diciéndole que no haga caso de lo que digan los demas),
manifestd que ella era tan delgada como un como lapiz, pero enfatizando lo siguiente: “ahora,
vea, vea como estoy, en serio”, comentario que arrancé los aplausos del resto del grupo. En
este sentido, el discurso de que vivir con VIH es una condicion de salud con la cual es posible
vivir plenamente, estd acompariado de la presentacion del propio cuerpo como evidencia de
tal discurso, demostrando que vivir con VIH no es lo mismo que tener sida, como
equivocadamente se daba a entender en el video de Educa TV, comentado por uno de los
participantes del GAM.

Después de la intervencidn de esta sefiora, en la misma reunién del 20 de noviembre de 2016,
uno de los consejeros pares también hizo una conexién entre el hecho de vivir con VIH y la
presentacion del cuerpo, pero adicionando un ingrediente: el cuidado médico. Dicha conexién

la hizo en el supuesto escenario de que se descubra la cura para la infeccion:

Si viene la cura, no vamos a estar cuidados por los médicos cada seis meses. No nos van a
hacer biometria. Nos no van a hacer otros examenes, perderiamos esas oportunidades. Ya
sabemos que estamos cuidados; el médico nos dice: “mira que esta alto el azlicar, mira que
hay que hacer esto”. La persona comn y corriente, no (Observacion participante, Quito, 20
de noviembre de 2016).

57 El comentario se refiere al video que utiliza el ritmo musical de “Propuesta Indecente” del cantante Romeo
Santos. El video fue emitido por el programa Educa TV del Ministerio de Educacion a inicios del afio 2016, con
el fin de promover la prevencion del VIH. Fue inmediatamente retirado luego de que activistas de la comunidad
GLBTI sefialaran que el video contenia mensajes de estigma y un abordaje inadecuado para tratar el tema del
VIH.
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Y mas adelante sentencid: “yo tengo diez afios con VIH y tengo cincuenta y seis afios. Yo les
pregunto: ¢creen que tengo cincuenta y seis aios?”. Algunos murmuraron: “jsesenta!”, y
todos se rieron. Més alla de lo anecddtico, estos comentarios demuestran el esfuerzo de
quienes dirigen el GAM (incluso de quienes no lo dirigen) para incentivar una actitud de
empoderamiento respecto de los aspectos médicos de la condicion de salud y, principalmente,

de sus implicaciones socioculturales.

En otras palabras, los personeros de la CEPVVS, y también los participantes en el GAM,
buscan que las personas tengan la actitud necesaria no solo para vivir biolégicamente con el
VIH sino para reducir niveles de auto-estigma y enfrentar eventuales situaciones de estigma
social o discriminacién. Lo que me recuerda que el empoderamiento es doble: ante la misma
persona o su propia experiencia (illness); y, ante el diagndstico como sickness, que tiene que

ver con las percepciones sociales de la condicion de salud (Amezcua 2000, 65).

En la misma reunion, otro participante reclamé que la CEPVVS deberia ejercer la réplica
correspondiente cuando un medio emite un contenido con informacién equivocada acerca de
las personas con VIH, aduciendo ademas que es “mas delicado tener leucemia o diabetes que
vivir con VIH”. Se trata de una comparacion semiotica para relativizar la complejidad
bioldgica de vivir con VIH y, de este modo, insuflar un espiritu de autoestima en aras de

afrontar situaciones de estigma y discriminacion.

Finalmente, en la reunion de evaluacion del impacto del GAM, un integrante indicé que
participar en las reuniones del GAM “es dar a mostrar a los demas y a la sociedad quiénes
somos, que no tenemos diferencias con los demas, que no tenemos que escondernos, que las
debilidades y miedos estan en nuestra mente” (Observacion participante, Quito, 11 de
diciembre de 2016).

Los argumentos, descritos hasta ahora, pueden ser resumidos en los siguientes discursos de
empoderamiento colectivo: vivir con VIH es una condicién de salud y no una enfermedad
(aunque hay voces discrepantes); tener VIH no es lo mismo que encontrarse en fase sida;
saber que los medios de comunicacion desinforman sobre lo significa vivir con VIH (tomando
en cuenta los avances biomédicos); la presentacion del cuerpo como evidencia de que es
posible vivir con VIH de manera plena; la comparacion de la condicion de salud con otras
patologias mas delicadas; y, la conviccion de que las personas que viven con VIH no son

diferentes a las personas que no viven con VIH.

116



Dichos discursos de empoderamiento colectivo tienen el potencial de convertirse en practicas
de adherencia simbolica en dos sentidos. Primero, en términos de apropiacion de los temas
biomédicos para quebrar los imaginarios sociales (prejuicios y equivocados) asociados a la
experiencia misma de vivir con VIH; se trata de la actitud de des-identificacion analizada en
el capitulo tres. Segundo, en términos de reconocimiento de que una persona gue Vvive con
VIH puede integrarse a la sociedad en ejercicio de sus derechos humanos, por ejemplo, el
derecho a la igualdad y a la no discriminacion, el derecho el trabajo, el derecho a la salud,

entre otros.

5. El empoderamiento colectivo como auto-atencién: el camino para lograr la
adherencia simbélica relacionada con la experiencia “illness”

En este punto, describiré las diferentes practicas de empoderamiento que evidencian la

generacion de procesos grupales de simbolizacién sobre la condicion de salud que, a su vez,

influyen en los procesos de simbolizacion individual que, ademas, pueden traducirse en

tacticas de autocuidado (como los descritos en el capitulo tres). Dicho de otro modo,

describiré cobmo el GAM, en tanto instancia de auto-atencién, puede generar tales saberes y

practicas de autocuidado.

En la reunion del 21 de agosto de 2016, en la que se hablé de adherencia, se comentd que
algunas personas con VIH que no conocen los nombres genéricos de los componentes de los
medicamentos antirretrovirales; y, que Gnicamente estan familiarizados con el carton del

producto y el nombre de la casa farmacéutica.

Al respecto, Fausto indico que las reuniones del GAM buscan generar conocimiento para que
todos aprendan sobre los componentes de sus medicamentos, los mismos que pueden tomarse
en una sola pastilla (en ciertos casos) o en tabletas separadas. En este contexto, un joven
extranjero aconsejaba que la actitud o la psiquis es importante, porque las células reaccionan

bien ante actitudes positivas.

Fausto complemento sus asertos, explicando que hay estudios que demuestran la
improbabilidad de que una persona con carga viral indetectable pueda transmitir el virus a
otras personas. Dichos estudios han concluido que, cuando la carga viral es indetectable, hay
el noventa y ocho por ciento de probabilidad de no transmision, o, dicho de otro modo, solo

existe el dos por ciento de probabilidad de transmision.

Ante esta afirmacion, un muchacho gay indicoé que mientras mantenia relaciones sexuales con

su pareja, que es seronegativa, se rompio el condon, y, que, posteriormente, dicha pareja
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tenia miedo de realizarse la prueba de VIH. Aunque su pareja si lleg6 a hacerse la prueba
luego de seis meses, que es lo recomendable después de una relacion de riesgo, él recién se
enteraba sobre la improbabilidad de transmitir cuando una persona con VIH tiene la carga
viral indetectable.

Mas adelante, Fausto indic6 que el nivel de efectividad de los farmacos puede bajar si es que
su ingesta se suspende, por ejemplo, en fines de semana o feriados. De este modo, el virus
puede pasar a las células CD4 y generar resistencia. En este sentido, para que el medicamento
surta efecto, se necesita un noventa y ocho por ciento de adherencia, que se logra con las
treinta tabletas tomadas durante cada mes (no se sabe adonde se pierde el dos por ciento). Por
lo tanto, se si deja de tomar una pastilla, la adherencia puede bajar a noventa o noventa y dos
por ciento pudiendo el cuerpo generar resistencia.

Ante estas ensefianzas, el joven extranjero (que habia participado anteriormente) dijo que
también es importante la hora de la ingesta; y, que, por la rapidez de la consulta médica, se le
habia olvidado consultar. Entonces, Fausto indicé que se pueden tomar bien tres horas antes o
bien tres horas después de la hora acostumbrada: “Seria un descaro no tomar teniendo 6 horas
de margen”. Ademas, indicO que en veintitn dias una persona hace héabito. Luego pregunto:
“;es bueno tomar la medicacion con el estomago lleno o vacio?” Y el mismo respondid que
en ciertos medicamentos no interesa si el estdbmago esta lleno o no; que ciertos medicamentos
solo pueden ser ingeridos si el estbmago esta vacio (con el fin de que el intestino esté
preparado para absorber los antirretrovirales, luego de haber procesado todos los alimentos);

y, que otros medicamentos, mas fuertes, solo pueden ser tomados si el estomago esta lleno.

En la reunion del 18 de septiembre de 2016, en la que se habl6 de derechos humanos de las
personas que viven con VIH, el facilitador sostuvo que, cuando se protegen los derechos
humanos, existe una mejor respuesta a la epidemia, en términos de acceso a salud y a trabajo,
ya que en este escenario es mas facil ser adherente. Segun el facilitador, si bien el Estado
tiene responsabilidad de educar en estos temas, las personas pueden comunicar ideas y
transmitir estos aprendizajes, insistiendo en que, si no se respetan los derechos humanos de
las personas con VIH, no se puede tener una buena calidad de vida, ni acceso a salud y
trabajo, entre otros derechos. En este contexto, un participante recordo, desviandose del tema
principal, la improbabilidad de transmitir el VIH cuando la carga viral es indetectable y que,

aun asi, se debe usar proteccion. Esto lo dijo para argumentar que quienes transmiten el virus
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no son las personas que conocen su diagnostico, sino aquellas que no lo conocen a pesar de

estar infectadas.

En la reunion del 11 de diciembre de 2016, cuyo tema era la evaluacion del impacto del
GAM, se empez0 analizando sobre la importancia de conocer el medicamento, al igual que en
la reunion del 21 de agosto. Un participante refirié que él toma una pastilla de color
“azulito”. Ante lo cual, un consejero par manifesto enfaticamente: “ahi esté el problema,
hemos insistido: si salimos de la ciudad, nos quedamos sin medicamento y tenemos que ir a
un hospital, no pueden ayudarnos si decimos el color de los antirretrovirales y no los nombres
de los medicamentos” (Observacion participante, Quito, 11 de diciembre de 2016). Entonces
otro consejero par, complemento, indicando que ese tipo de casos ya han sucedido y, que en
dicha ocasidn, la persona que habia perdido la medicacion, solo mandé la foto del frasco. Por
ello recalco que, como no todos toman la misma medicacion, es importante conocer el
nombre del medicamento, con el fin de poder ayudar a encontrar el antirretroviral en caso de
pérdida, ya que es posible que compafieros de las distintas provincias tengan reservas del

medicamento requerido.

También se hablo sobre la visibilidad desde el punto de vista de la ingesta del medicamento.
Un participante, que es comerciante y que, por su ocupacién, debe viajar frecuentemente,
indicd que, en los hoteles, suele dejar el medicamento en un frasco bien lavado y sin
identificacion. Asi pues, segun indicaba, él suele decir que una pastilla es para el colesterol y
la otra para presion. También indicé que €l acostumbra a dejar la medicacion sin identificar en
frente de sus hijos, y simplemente les dice que son sus medicamentos. En ese momento, dicho
comerciante tomo prestada una botella de agua de otro participante para ingerir el
antirretroviral, y luego dijo: “ya me tomé la vitamina”. Acto seguido, le dijo a quien le habia
prestado el agua: “no te voy a pasar nada” (Observacion participante, Quito, 11 de diciembre
de 2016), entre las risas de todos los integrantes del GAM. Esta broma tenia por objeto
demostrar que el VIH no se transmite por compartir los mismos utensilios, como vasos,

envases, botellas, etc.

6. La visibilidad, revelacion del diagnéstico y liberacion de culpa: el camino para
lograr la adherencia simbdlica relacionada con la experiencia “sickness”

Si en el punto anterior, identifiqué ciertas préacticas de empoderamiento que tienen mayor

relacion con el autocuidado, o si se prefiere, con la experiencia de illness (como la

importancia de mantener una carga viral indetectable y un buen nivel de células CD4, el uso
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del condén como un mecanismo de autoproteccidn, las estrategias de visibilidad o no
visibilidad a la hora de tomar la medicacion); en este acapite quisiera explorar otras practicas
igualmente importantes, pero que tienen mayor relacion con el afrontamiento social de la

condicion de salud, en tanto sickness.

En la reunion del 21 de agosto de 2016, en la cual se hablé sobre adherencia al tratamiento
antirretroviral, el joven extranjero mencioné que nunca antes habia considerado al uso del
condon como un mecanismo de autoproteccién sino como un medio de proteccidn a parejas
sexuales sero-discordantes (es decir, un miembro de la pareja que no tiene VIH). También
compartié con todos que aquella ocasion era la primera vez que participaba en un GAM, ya
que no habia conversado sobre su diagndstico con otras personas aparte de su médico.

Finalmente, expreso que se sentia preparado para revelar su diagnostico a su familia.

En la reunion del 18 de septiembre de 2016, en relacion con el tema del uso del condén como
autoproteccion mas que como proteccion a parejas sexuales sero-discordantes, uno de los
consejeros pares expreso que la pareja sero-discordante tiene el deber de cuidar su propia
sexualidad para prevenir la infeccién por VIH, asi como otras infecciones de transmision
sexual. También manifestd que las personas que viven con VIH deben quitarse la culpabilidad
por haber contraido el VIH y darse cuenta que el uso del conddn siempre es necesario, no solo
para proteger sino principalmente para protegerse de infecciones de transmision sexual y de

nuevas infecciones por VIH.

En la reunion del 11 de diciembre de 2016, en la que se evalud el impacto del GAM en la
vida de sus integrantes, Edison dio su propia definicion de empoderamiento, que es la Unica
que pude escuchar durante la investigacion de campo: “es la capacidad de una persona de
poder tomar sus decisiones; es adquirir las herramientas, mediante informacion y
conocimientos, para tomar decisiones y poder enfrentarnos a las personas”®. En este
contexto, explicd coémo él mismo asistio al evento de la Defensoria del Pueblo, al que me
referi en el capitulo tres, en el cual yo también participé. El conté esta anécdota para
demostrar que su grado de empoderamiento es tan elevado que pudo visibilizarse como
persona viviendo con VIH ante un auditorio repleto por aproximadamente cien personas.
En la misma reunion, una sefiora, la cual habia indicado que ventajosamente sus hijos ya
conocen de su condicion de salud, ella se expresoé asi respecto del papel del GAM en su

trayectoria como persona viviendo con VIH:

%8 Qbservacion participante, Quito, 11 de diciembre de 2016.

120



En estas ocasiones que he tenido la oportunidad de estar con ustedes, no me siento débil, ni
con temor. Ya me siento fuerte como para poder defenderme, y enfrentarme. EI grupo me ha
dado mucha energia, en estas pocas veces que he venido me ha dado mucha fortaleza, le digo
al compafiero nuevo que no deje de venir. He abierto la mentalidad de como pensaba antes a
como pienso ahora, el grupo me ha ayudado, tal vez no en un cien, pero si en un ochenta por

ciento (Observacion participante, Quito, 11 de diciembre de 2016).

Mas adelante, un participante explicé la importancia de que los integrantes antiguos del GAM
puedan ayudar a empoderar a las personas que recién conocen su diagndstico:

Estamos para fortalecer para los que estan recibiendo el diagnostico. Los que estan
empoderados podrian no venir, pero venir es dar a mostrar a los demas y a la sociedad quiénes
somos, que no tenemos diferencias con los demas, que nos tenemos que escondernos, que las
debilidades y miedos estan en nuestra mente. EI grupo debe continuar (Observacion
participante, Quito, 11 de diciembre de 2016).

Esta declaracion es una evidencia de que el GAM es heterogéneo pues esta conformado por
personas empoderadas y otras que no o no tanto; pero, tal heterogeneidad puede ser Gtil en
términos de auto-atencién pues quienes han alcanzado la adherencia simbdlica pueden
ensefar herramientas de empoderamiento a los nuevos integrantes del GAM. De este modo,
los GAM, conformados por personas con VIH y sus familiares y/o amigos, pueden ejercer un
rol importante de empoderamiento no solo en términos de controles y cuidados relacionados
estrictamente con el diagndstico, sino principalmente en términos de afrontamiento personal
(con uno mismo) y social (con los demas) de las consecuencias antropolégicas de la condicion
de salud. Por supuesto, esto no quiere decir que no puedan producirse jerarquias dentro del
mismo GAM, por ejemplo, entre los mas empoderados y los menos empoderados, como ya

sefialé anteriormente.

7. El empoderamiento colectivo como campo de disputa entre el modelo de auto-
atencion y el modelo médico hegemdnico

A lo largo del presente capitulo, se ha visto que las relaciones entre el GAM y la CEPVVS,

por una parte, y los servicios de salud, por otra, no siempre son armoniosas, puesto que el

empoderamiento no es visto del mismo modo por las personas viviendo con VIH que por los

médicos tratantes.

En virtud de lo analizado, los integrantes del personal de salud pretenden delegar a los
consejeros pares y personeros de la CEPVVS lo siguiente: el control de ciertos usuarios (los

supuestamente mas exigentes o agresivos); el inicio de los procesos administrativos de
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sancién de los funcionarios que colaboran dentro de su misma unidad; y, la incidencia politica

ante las autoridades sanitarias.

Adicionalmente, dentro de las unidades de atencion en VIH, el diagndstico es pensado en
términos biomédicos, como una enfermedad cronica, mas no como una condicion de salud.
En este contexto, se considera que la cobertura poblacional por parte del GAM de la CEPVVS

en Quito es insuficiente.

A partir de estas diferencias, me interesa, en este acapite, visibilizar las tensiones mas
antagoénicas entre el modelo de auto-atencion y el modelo médico hegemonico; tensiones que
se concentran principalmente en la supuesta responsabilidad que tendria la CEPVVS en las
infecciones de las personas con VIH que se atienden en las unidades de atencion. En efecto,
en la observacion participante, realizada en el marco de las sesiones del GAM de la CEPVVS
en Quito, hubo quejas en el sentido de que los médicos suelen culpar a la CEPVVS sobre los
conocimientos que se comparten a través del GAM. En consecuencia, trataré de explicar tales
comentarios con el fin de entender las relaciones entre el modelo de auto-atencion, como el
GAM, y el modelo médico hegemdnico, como las unidades de atencion en VIH de los

hospitales; contrastando tales comentarios con los de los médicos.

En la reunion del 18 de septiembre de 2016, en la que se tratd el tema de los derechos
humanos de las personas con VIH, se hablo6 sobre la improbabilidad de transmisién del virus
cuando la carga viral es indetectable pero que, de todos modos, es necesario utilizar un
método de barrera (preservativo) para protegerse de infecciones de transmision sexual. Al

respecto, el facilitador de la reunion expreso lo siguiente:

Se trata de una informacion que hay tomar con mucho cuidado. Si no transmitimos la
informacion correctamente echan la culpa a la CEPVVS, sobre todo lo hacen los médicos. La
responsabilidad es de quien participa en el acto sexual, Yy a las personas que vivimos con VIH
nos podria poner esto en riesgo, por reinfeccion o por otra infeccion de transmision sexual.

(Observacion participante, Quito, 18 de septiembre de 2016).
Sobre este tema, un consejero par, presente en la misma reunion, expresoé lo siguiente:

La persona que vive con VIH no debe transmitir virus y la que no es persona viviendo con
VIH debe cuidar su vida sexual. Por ejemplo, las parejas sero-discordantes deben tener

informacion adecuada. Un médico de una unidad de atencion me Ilamo la atencién, él dice que
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las personas de la poblacion GLBT®® tienen relaciones sexuales no protegidas con parejas
sero-discordantes, y por eso se les entrega treinta lubricantes y treinta preservativos. Muchos
dicen que se les rompid condén o que la CEPVVS no informa bien, cuando la CEPVVS ha
dicho que el sero-discordante debe cuidar su propia sexualidad (Observacion participante,
Quito, 18 de septiembre de 2016).

Segln una médica tratante especializada en VIH, el GAM de la CEPVVS deberia trabajar mas
en la prevencion de la sifilis, educando mas en este tema, y ensefiando cuestiones especificas,
como por ejemplo, que las infecciones de transmision sexual también se producen en el sexo
oral. Igualmente, segun la misma doctora, la CEPVVS deberia avisar previamente sobre el
tema a tratar en cada reunién del GAM, con el fin de que su unidad de atencién en VIH esté
preparada para solventar preguntas sobre los conocimientos adquiridos dentro del GAM

(Doctora en medicina, entrevistada por el autor, Quito, 2 de marzo de 2017).

Otro médico tratante especializado en VIH explica ademas el rol que deberia desempefiar la

CEPVVS cuando los usuarios no son adherentes al tratamiento antirretroviral:

La CEPVVS deberia sacar un listado de los mal adherentes, no para jalarles las orejas sino
para ayudarles, esos son los que necesitan la ayuda de pares. Ahi esta el papel del grupo

(Doctor en medicina, entrevistado por el autor, Quito, 17 de febrero de 2017).

De las expresiones de los médicos entrevistados, se desprende el &nimo del modelo médico
hegemanico para que la CEPVVS y el GAM de Quito se involucren en los temas de
adherencia con el fin de corregir a los usuarios que no son adherentes al tratamiento
antirretroviral. En este sentido, parece que el modelo médico hegemonico, por una parte,
aspira a responsabilizar a la CEPVVS de las practicas de riesgo que las personas con VIH
mantienen a nivel personal y, por otra parte, pretende que el modelo de auto-atencion (ya sea
a través de la consejeria de pares en el hospital, ya sea mediante la organizacion de los GAM)
se constituya en el brazo controlador del modelo médico hegemonico que corrija las
conductas equivocadas de los usuarios; elaborando listados de personas que no son

adherentes, principalmente por motivos de comportamiento sexual.

8. Los GAM como backstage de la adherencia simbolica: un recuento con enfoque
relacional
El GAM, en tanto backstage (Goffman s/a, 18, 61), es un espacio de ensayo o entrenamiento,

en el cual las personas aprenden de distintos temas, como adherencia, derechos humanos,

%9 Personas gays, lesbianas, bisexuales, trans. Actualmente se utiliza la expresion GLBTI que incluye a las
personas intersex.
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lenguaje adecuado, afrontamiento del estigma, en el marco de los cuales, las personas con
VIH y sus acompafiantes aprenden, entre otros aspectos, sobre: la alta improbabilidad de
transmitir el VIH cuando la carga viral es indetectable; a utilizar el preservativo siempre,
aunque la carga viral sea indetectable, para evitar contraer nuevas infecciones; los efectos de
los diferentes medicamentos antirretrovirales; y, la posibilidad plena de tener una vida

normal.

En otras palabras, el GAM es el backstage de la adherencia simbdlica ;En qué sentido?
Dentro de un ambiente confidencial y casi siempre relajado, el GAM provee de una serie de
recursos o herramientas, en funcién de las cuales, las personas pueden apropiarse
simbdlicamente de los conocimientos biomédicos (como carga viral indetectable, defensas
CD4 altas) para simplificar no solo la experiencia misma de vivir con VIH sino la concepcion
sobre dicha experiencia. Todo esto, con el fin de ayudar a cada persona a des-identificar su

condicion médica de los atributos que le han sido socialmente asignados.

En este contexto, el GAM es una forma de auto-atencién (colectiva) que hace las veces de
backstage para que las personas con VIH se familiaricen con las herramientas de
empoderamiento, con el propdsito de que las incorporen posteriormente en sus procesos

personales de adherencia simbélica individual en términos de autocuidado (personal).

Si en el capitulo tres analicé el empoderamiento segun la propuesta de la adherencia
simbdlica, en el presente capitulo he propuesto la nocion de empoderamiento colectivo, con el
fin de explicar el GAM como un recurso de auto-atencion que puede ser apropiado
individualmente por cada integrante para que este pueda lograr la adherencia simbolica. En
otras palabras, los integrantes, al interior del GAM, entran en contacto con las herramientas
de empoderamiento colectivo y, una vez que han aprendido tales herramientas, en clave de
practicas pero también de representaciones (Menéndez 2009, 52), podrian realizar, por si
mismas, sendas operaciones individuales de convertir la auto-atencion en autocuidado y el
empoderamiento colectivo en empoderamiento individual®. Desde este punto de vista, el
empoderamiento colectivo vivido dentro del GAM es apenas un medio para alcanzar la

adherencia simbolica.

En lo que respecta al empoderamiento colectivo como auto-atencion, se puede hablar de un

empoderamiento de la experiencia illness y la experiencia sickness, que se concretiza en la

80 E| funcionamiento de esta operacion, estrictamente personal, de transformar el empoderamiento colectivo en
empoderamiento individual (o adherencia simbolica) serd analizado en el capitulo cinco desde la eficacia
simbolica y el capital social individual o relacional.
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apropiacién simbdlica del conocimiento de las cuestiones del disease, para de-construir la
complejidad del illness y del sickness. Analizado segun el proceso de
salud/enfermedad/atencion-prevencion (Menéndez 2012, 340), el empoderamiento colectivo
(insisto, en tanto auto-atencion) pone el énfasis en la salud y en la prevencién, mediante los
consejos insistentes (entre otros) de mantener la carga viral indetectable y las defensas CD4
elevadas y de protegerse de nuevas infecciones, y a través de la de-construccion simbdlica del
estigma asociado al diagnostico VIH positivo. Este proceso de simbolizacion no seria posible
si el GAM, como modelo de auto-atencidn, no se hubiese apropiado de los conocimientos

biomédicos para generar la sefialada de-construccion.

El empoderamiento colectivo, impulsado por el GAM, también debe ser considerado desde el
punto de vista relacional, es decir, a partir de su interaccion con los servicios de salud. Por
una parte, si bien el GAM, como parte del modelo de auto-atencion, no cuestiona los
conocimientos biomédicos, se encarga de impartir y compartir las ensefianzas que tengan el
aval cientifico necesario para que tales saberes no sean impugnados por las unidades de
atencion. Por otra parte, los servicios de salud, como parte del modelo médico hegemonico,
pretenden delegar sus propios problemas al modelo de auto-atencion, encarnado, en el
presente caso, en el GAM de la CEPVVS en Quito.

Esta observacion coincide con dos reflexiones tedricas. Por una parte, como bien ha
establecido Canals, no puede subestimarse el hecho de que la auto-atencion y el autocuidado
son procesos consustancialmente estructurales de toda sociedad y pueden existir de manera
mé&s 0 menos autdnoma o subordinada respecto del modelo médico hegeménico (Canals 2002,
42). Y, por otra parte, como sostiene Eduardo Menéndez, la auto-atencion se relaciona, ya sea
directamente, ya sea indirectamente, con la biomedicina, de manera cambiante y, no pocas

veces, conflictiva y complementaria (Menéndez 2009, 65, 66).

En este escenario de conflictos y complementos, que no es desconocido por buena parte de la
antropologia médica, el modelo médico hegeménico pretende que la CEPVVS, como
organizacion paraguas del GAM de Quito, solucione todo aquello que: ora no puede lograr
por si mismo (como la incidencia ante las autoridades de salud o llamados de atencion a sus
propios servidores por conductas discriminatorias); ora afecta a la adherencia de los usuarios
(como las relaciones desprotegidas); ora, simplemente, le incomoda (como los usuarios
supuestamente agresivos). Se trata, en definitiva, de la aspiracion del empoderamiento

controlado en funcién de los intereses del modelo médico hegeménico.
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Ante las pretensiones de empoderamiento controlado de las unidades de atencion en VIH, los
facilitadores y consejeros pares de la CEPVVS en Quito constantemente aclaran que toda
persona con VIH que tenga carga viral indetectable no debe dejar utilizar preservativo, no
solo para proteger a su pareja sino principalmente para protegerse de reinfecciones por VIH u
otras infecciones de transmision sexual; por lo que, en criterio de los funcionarios de la
CEPVVS, los médicos no deberian culpar a la CEPVVS por supuestas desinformaciones.
Pero, ellos ademas aclaran que no pueden responsabilizarse de la vida personal y sexual de
cada persona que vive con VIH, peor todavia, si se considera que la CEPVVS es una
organizacion reducida, si se la compara con el aparato estatal de la salud.

Por tal motivo, los recursos de empoderamiento colectivo, que han sido descritos como parte
del proceso de auto-atencion del GAM, no se inscriben dentro del concepto de
empoderamiento, propuesto por Menéndez (2012, 342), en tanto exigencia de demandas. En
realidad, la CEPVVS, como organizacion no gubernamental, es quien realiza la incidencia
juridica o politica ante las autoridades competentes para que estas respeten y garanticen los
derechos humanos de las personas afectadas por el VIH, mientras que los GAM y también los

consejeros pares se encargan de promover la auto-atencion.

Por supuesto, esto no quiere decir que en un GAM no se pueda hablar de derechos de las
personas con VIH (como efectivamente se lo ha hecho), ni que en un GAM no se pueda
escuchar un caso de violacion de derechos de personas afectadas por VIH, ni que un consejero
par no pueda realizar funciones de defensa de derechos (como, de hecho, ocurre). Pero lo que
quiero dejar en claro es que el GAM y la consejeria pares tienen funciones primordialmente
de auto-atencion, en el marco de los cuales el empoderamiento, en términos de simbolizacion,
es una de las principales actividades, las mismas que pueden estar acompafiadas o0 no de la

defensa de derechos o la incidencia politica.
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Capitulo 5

La adherencia simbolica: entre el empoderamiento de la auto-atencion y el capital social

1. Introduccion

En el capitulo tres, analicé las trayectorias de dos personas con VIH, cuyo grado de
empoderamiento les llevo a construir una serie de practicas y representaciones para dar
sentido a su condicién de salud. Se trata del empoderamiento personal, que fue analizado

segun la propuesta de la adherencia simbdlica.

Mas adelante, en el capitulo cuatro, describi las dindmicas de funcionamiento del GAM de la
CEPVVS en Quito y, dentro de ellas, las practicas y representaciones del empoderamiento
como una de las herramientas de la auto-atencién. En este caso, el empoderamiento no es
personal sino colectivo y, como tal, constituye un medio para alcanzar la adherencia

simbolica.

En el presente capitulo pretendo explorar las trayectorias de cuatro personas: Renato, Andrés,
Marco Antonio y Laura. Por una parte, Renato y Andrés son personas empoderadas de su
condicién de salud y de sus derechos como personas que viven con VIH. Sin embargo, sus
antecedentes de empoderamiento personal no son exactamente los mismos. Mientras Andrés
consolido un estado de adherencia simbdlica sin haber asistido a un GAM, Renato lo alcanzé
gracias al hecho de haber participado en el GAM de la CEPVVS en Quito. Por otra parte,
Marco Antonio y Laura son personas que, a diferencia de Andrés y Renato, no han
incorporado el discurso del empoderamiento ni han logrado desarrollar actitudes de
adherencia simbolica en sus vidas, pese a que han participado, ya sea continuamente, ya sea
interrumpidamente, en el GAM de la CEPVVS en Quito.

Junto con las cuatro trayectorias anotadas, presento las experiencias de dos personas,
Elizabeth y Tamara, quienes participaron en el GAM de la CEPVVS en Quito durante un
tiempo y luego lo abandonaron para retomar sus vidas y dedicarse a sus actividades

cotidianas.

De todo lo anterior, se puede colegir que hay personas empoderadas que han participado en
reuniones de GAM; personas empoderadas que no han participado en tales reuniones;
personas con bajo o nulo grado de empoderamiento, a pesar de haber asistido a reuniones de
GAM; vy, personas que han dejado de asistir al GAM porque ya no lo necesitan. Entonces,

¢qué es lo que hace que una persona sea mas 0 menos permeable a practicas y
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representaciones de empoderamiento, promovidas dentro de un GAM? O dicho de otro modo,
¢por qué unas personas pueden construir procesos de adherencia simbdlica mientras que otras

no?

Bajo el entendido de que, segun analicé en el capitulo cuatro, el empoderamiento colectivo,
impulsado por el GAM, es apenas un recurso para alcanzar la adherencia simbdlica en el
plano personal, el objetivo del presente capitulo es dar cuenta de cémo el capital social
individual determina el grado de incorporacién de dicho empoderamiento en la adherencia

simbdlica personal.

Para tal propdsito, en primer lugar, expongo una propuesta tedrica basada en la eficacia
simbolica y el capital social, segun las propuestas de Lévi-Strauss y Bourdieu,
respectivamente; y, en segundo lugar, a través de estos conceptos, identifico los factores que
determinan la aceptacion del diagndstico y la probabilidad de traducir el empoderamiento

colectivo del GAM en procesos de adherencia simbolica en el plano personal.

Al respecto, recalco que la division de la trayectoria de la condicion de salud en una fase de
aceptacién (como busqueda de recursos para encontrar certezas) y en otra de empoderamiento
(como la exploracién de significados a los cuales adherirse) tiene fines metodoldgicos y bien
podrian traslaparse®’. Es mas, no todas las personas que viven con VIH, que han logrado

empoderarse, tienen que experimentar el empoderamiento de la misma manera.

2. Eficacia simbdlica: primer elemento para evaluar la capacidad del empoderamiento
para transformarse en adherencia simbdlica

Claude Lévi-Strauss explica la eficacia simbolica a partir de un episodio sobre la curacién de

una mujer indigena que atravesaba un parto complicado. El chamén de la comunidad kuna,

asentada en el territorio panamefio, mediante la representacion de los mitos de dicha

comunidad, logra curar a la parturienta. Segin Lévi-Strauss, la cura consistiria en:

volver pensable una situaciéon dada al comienzo en términos afectivos, y hacer aceptables para

el espiritu los dolores que el cuerpo se redsa a tolerar. Que la mitologia del shaman no

b1 Para tal efecto, partiendo de las nociones propuestas en el capitulo tres, entiendo por aceptacion el
afrontamiento de la incertidumbre resultante del diagndstico, en virtud del cual se despliegan todos los recursos
posibles que generen certidumbre y control sobre la condicién de salud. Y entiendo por adherencia simbdlica a la
experiencia de personas que han pasado por un proceso de empoderamiento individual, en el cual se ha ido
adquiriendo un repertorio de representaciones y practicas; repertorio, al cual una persona con VIH se va
acoplando, para generar habitos de autocuidado y auto-atencién, los cuales se van incorporado como rutinas
cotidianas en la experiencia de vivir con VIH. La adherencia simbélica se materializa como un rito de paso que
posibilita el trayecto desde un escenario de identidad deteriorada a otro de identidad reforzada.
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corresponde a una realidad objetiva carece de importancia: la enferma cree en ella. Los
espiritus protectores y los espiritus malignos, los monstruos sobrenaturales y los animales
magicos forman parte de un sistema coherente que funda la concepcion indigena del universo.
La enferma los acepta o, mejor, ella jamas los ha puesto en duda. Lo que no acepta son dolores
incoherentes y arbitrarios que, ellos si, constituyen un elemento extrafio a su sistema, pero que
gracias al mito el shaman va a colocar de nuevo en un conjunto donde todo tiene sustentancion
(Lévi-Strauss 1987, 221).

En este caso, se produce “una relacion de simbolo a cosa simbolizada o, para emplear el
vocabulario de los lingiiistas, de significante a significado” (Lévi-Strauss 1987, 221). Esto

sucede de la siguiente forma:

El shaman proporciona a la enferma un lenguaje en el cual se pueden expresar inmediatamente
estados informulados e informulables de otro modo. Y es el paso a esta expresion verbal (que
permite al mismo tiempo, vivir bajo una forma ordenada e inteligible una experiencia actual
que, sin ello, seria anarquica e inefable) lo que provoca el desblogqueo del proceso fisioldgico,
es decir la reorganizacion, en un sentido favorable, de la secuencia cuyo desarrollo sufre la
enferma (Lévi-Strauss 1987, 221).

En este caso, el chaman se sirve del mito social de la comunidad, mas no de los antecedentes
personales de la parturienta, para que esta se cure. El chaman “proporciona el mito y el

enfermo cumple las operaciones” (Lévi-Strauss 1987, 224).

¢Como se aplica la eficacia simbolica segun Lévi-Strauss al empoderamiento propiciado por
un GAM de personas que viven con VIH? Lévi-Strauss esta estudiando una forma de
atencion, que es la curacion en la cual interviene un médico indigena o curador que tiene
reconocimiento dentro de la comunidad; mientras que en la presente investigacion, estoy
abordando otra forma de intervencidn, que es la auto-atencién brindada en un GAM, bajo
normas de reciprocidad y autoayuda, aunque esto no significa que no exista un facilitador ni
la intervencidn constante de los consejeros pares dentro las reuniones del GAM. De ahi que el
propdsito del presente capitulo es determinar hasta qué punto el empoderamiento promovido
por el GAM (que no el rol del facilitador de estas reuniones) puede ser transformado en
adherencia simbolica en el plano individual por parte de un persona que vive con VIH
integrante del GAM.

Entonces, mi interés consiste en auscultar si el GAM (de manera similar al curador de la
comunidad Kuna de Panamad), en tanto representante del mito social del empoderamiento

colectivo, puede coadyuvar a que cada integrante del GAM realice la operacion de traducir
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dicho mito social en un mito individual en términos de adherencia simbdlica. Partiendo de la
denominada “carrera del enfermo” %2, a la que prefiero llamar trayectoria de la condicion de
salud, indagaré en qué medida cada integrante del GAM esté en la posibilidad de incluir y
transformar el mito social (correspondiente al empoderamiento colectivo del GAM) en su

propio mito individual (como empoderamiento individual o adherencia simbdlica)®.

Debo aclarar que, cuando me refiero a mitos, no lo hago en el sentido de ideas preconcebidas,
equivocadas o prejuiciosas acerca de VIH o de las personas con VIH. Desde luego, tampoco
lo hago en el sentido de que los conceptos manejados dentro del GAM estan equivocados 0
alejados de los conocimientos biomédicos. Cuando me refiero a mitos, lo hago
identificandolos como un sistema coherente de conceptos y valores (tanto hegemonicos como
subalternos) apropiados simbolicamente por las personas con VIH, ora en el &mbito personal
(segun lo analizado en el capitulo tres), ora en el campo colectivo (de acuerdo a lo estudiado

en el capitulo cuatro).

3. Capital social: segundo elemento para evaluar la capacidad del empoderamiento
para transformarse en adherencia simbdlica
De acuerdo con Pierre Bourdieu, existen tres tipos de capitales (econémico, cultural y social),

los mismos que se explican de la siguiente manera:

El capital puede presentase de tres maneras fundamentales. La forma concreta en que se
manifiesta dependera de cudl sea el campo de aplicacion correspondiente, asi como de la
mayor o menor cuantia de los costes de transformacion, que constituyen una condicion previa
para su aparicidn efectiva. Asi, el capital econdmico es directa e inmediatamente convertible
en dinero, y resulta especialmente indicado para la institucionalizacion en forma de derechos
de propiedad; el capital cultural puede convertirse bajo ciertas condiciones en capital
econémico y resulta apropiado para la institucionalizacién, sobre todo, en forma de titulos
académicos; el capital social, que es un capital de obligaciones y "relaciones" sociales, resulta
igualmente convertible, bajo ciertas condiciones, en capital econdmico, y puede ser

institucionalizado en forma de titulos nobiliarios (Bourdieu 2001a, 137-138).

52 Enfoque, segun la cual, como adverti en el capitulo uno, el investigador debe “identificar todas o, por lo
menos, la mayoria de las formas de atencion que intervienen un contexto determinado, lo cual seria dificil de
obtener —por muy diversas razones- si partiéramos de los curadores” (Menéndez 2009, 29).

83 Me permito precisar que, en el presente estudio, no busco poner en duda los avances biomédicos que han
convertido al diagnostico VIH positivo en una condicion de salud crdnica, con la cual se puede vivir
perfectamente. Tampoco pretendo posicionar al GAM como el reemplazo de la terapia antirretroviral ni de los
controles médicos brindados en las diferentes unidades de atencion en VVIH. Al contrario, dichos avances son
importantes porque facilitan no solo la adherencia terapéutica sino ademas la adherencia simbélica de acuerdo a
lo analizado hasta ahora.
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De estas tres formas de capital, me interesa detenerme en el capital social, pero considerando
que este no es independiente de los otros capitales. De acuerdo con Bourdieu, el capital social

consiste en:

el conjunto de los recursos actuales o potenciales vinculados a la posesién de una red duradera
de relaciones mas o menos institucionalizadas de interconocimiento e interreconocimiento; o
dicho de otro modo, a la pertenencia a un grupo, en tanto en cuanto gque conjunto de agentes
que poseen no solo propiedades comunes (capaces de ser percibidas por el observador, por los
demas o por ellos mismos) sino que estan también unidos por vinculos permanentes y Utiles
(Bourdieu 2001b, 83-84).

Todo lo cual es explicado por el mismo Bourdieu de otra manera:

Dicho de otro modo, la red de vinculos es el producto de estrategias de inversion social
destinadas de modo consciente o inconsciente a la institucion o la reproduccion de relaciones
sociales utilizables directamente, a corto o a largo plazo, es decir, a la transformacion de
relaciones contingentes, como las relaciones de vecindad, de trabajo o incluso de parentesco,
en relaciones necesarias y electivas al mismo tiempo, que implican obligaciones duraderas,
sentidas de modo subjetivo (sentimientos de gratitud, respeto, amistad, etc.) o garantizadas de
modo institucional (derechos); y ello gracias a la alquimia del intercambio (de palabras, de
regalos, de mujeres, etc.) como comunicacion que supone y produce el conocimiento y el

reconocimiento mutuos (Bourdieu 2001b, 85).

En este sentido, Bourdieu sostiene que es posible medir el capital social que una persona
posee. ;COomo se haria esto? El socidlogo francés lo explica en dos partes. Por un lado,
sostiene que el volumen de capital social depende de la extension de los vinculos (contactos)
que una persona tiene. Por otro lado, el capital social no es autbnomo sino dependiente de los
capitales econdmico y cultural que dicha persona ostente. La explicacion de Bourdieu es la

siguiente:

En consecuencia, el volumen de capital social que posee un agente social depende de la
extension de la red de vinculos que puede movilizar efectivamente asi como del volumen del
capital (econémico, cultural o simbdlico) que cada uno de aquellos a los que esta vinculado

posee en propiedad. (Bourdieu 2001b, 84).
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Para Martinez y North, lo que Bourdieu quiere decir “es que disponer s6lo de capital social
no es necesariamente la solucién para mejorar su posicion en el campo social, si al mismo

tiempo se carece de otros tipos de capitales” (2009, 87)%.

Con esta propuesta tedrica, busco indagar los vinculos de capital social que una persona con
VIH va entablando durante las fases de aceptacion y adherencia simbélica, tratando de
auscultar, primero, cémo incide el volumen de capital social en los procesos de aceptacion del
diagnostico y de construccion de adherencia simbdlica; y, segundo, en qué medida dicho
volumen de capital social contribuye a optimizar la eficacia simbolica de las ensefianzas
adquiridas dentro del GAM.

En este contexto, las formas de atencion y auto-atencion, con las que ella entra en contacto,
son apenas uno de los tantos lazos que hacen parte del capital social individual. En tal virtud,
procuro identificar no solo las formas de atencién y auto-atencion que encuentra una persona
con VIH sino ademas los demas vinculos personales gque ella va entablando durante estos

procesos.

4. El rol del capital social en la aceptacion y el empoderamiento: el caso de una persona
empoderada que no ha participado en un GAM
Andrés es un joven comunicador social de veintinueve afios, quien se desempefia como
asistente de monitoreo y evaluacion de la CEPVVS. Tras conocer su diagndstico en el afio
2011, fue asumiendo su condicidon de salud gracias al apoyo de sus amigos, su familia y su
pareja. Aprendié los aspectos médicos sobre su diagndstico en virtud de un proceso de
autoaprendizaje pero también gracias a su involucramiento con la CEPVVS, donde
actualmente colabora. Se considera una persona empoderada, pese a que no ha asistido a

reuniones de GAM, al menos, no en calidad de miembro participante.

En cuanto al proceso de aceptacion de su condicion de salud, Andrés me conté como fue el
apoyo que recibid de parte de sus amigos universitarios y de la misma CEPVVS, luego de
haber recibido el diagnostico VIH positivo por parte de una psicéloga de una fundacion que

trabaja en derechos de la comunidad GLBTI y VIH:

64 Como dicen Martinez y North: “en este sentido, se puede perfectamente explicar el por qué, por ejemplo, los
productores indigenas que disponen aparentemente de capital social, continGan en situacion de pobreza, ya que el
contar con relaciones de reciprocidad, cooperacién y solidaridad, que se manifiestan incluso en organizaciones
formales, no es suficiente, si no tienen acceso a tierras de buena calidad, a crédito y buenos canales de
comercializacion (capital econémico), y si no disponen de un buen nivel de educacion (capital cultural). Por alli,
por ejemplo, se puede explicar el fracaso de muchos proyectos de desarrollo que pretenden abordar el problema
de la pobreza por las ramas, sin atreverse a atacar las raices, es decir a las causas estructurales de la pobreza
(2009, 87).
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La post-consejeria que me dio la psicdloga fue totalmente pésima®, muy falta de informacion,
no me dijo adénde podria ir, solamente me dijo: “tienes que ir al hospital, tienes esto, tienes

que afrontarlo y decirle a alguien...siguiente”. Uno sale de eso como derrotado.

Pasé un mes muy mal. La psic6loga, que colaboraba con una de las organizaciones GLBTI
que trabaja en VIH, en donde recibi mi diagndstico, nunca me refiri6 a una organizacion. Es
duro pero es la verdad, es mi experiencia. Por cosas personales, me enteré que habia esta
organizacion®®. En ese tiempo no me interesaba formar parte de una organizacién o el

activismo.

En los primeros seis meses me apoyé en mis amigos y luego conoci a la organizacion en los

siguientes seis meses. Luego les conté a mis papas y mis hermanos, y me apoyé en ellos.

Mis amigos son heterosexuales, he tenido suerte porque hay gente que tiene historias terribles.
Mis amigos eran mas abiertos, mas predispuestos a entender las cosas. Aunque cuando ellos
supieron yo tuve que calmarlos y decirles que estoy bien. Pero también me sirvié para
apoyarme en ellos, y que me explique las cosas médicas la novia de uno de mis amigos, que

era estudiante de medicina y ahora es doctora.

Ella no sabia mucho sobre VIH, pero sus consejos fueron: tengo estar tranquilo, alimentarme
bien y evitar el estrés. Obviamente, uno piensa que se va a morir, entonces, ella me dijo que
no es asi, pero tampoco me dio informacion, como la informacion técnica que he aprendido

aca en la organizacion.

Otra cosa importante es que aqui recibi una consejeria de pares. Esa consejeria, que fue un
poco larga, fue muy importante para mi, porque aprendi muchas cosas, no solo de VIH sino
también de la orientacidn sexual. Realmente pienso que mi proceso fue un poco atipico

(Andrés, entrevistado por el autor, Quito, 21 de noviembre de 2016).

Del testimonio de Andrés se desprende que el primer apoyo que recibid al inicio de su

proceso de aceptacion fue el de sus amigos universitarios, a l0s que probablemente no hubiera

conocido si él no hubiera tenido los estudios de bachillerato necesarios para ingresar a la

universidad; en este caso, el primer apoyo (emocional mas que nada) fue precisamente de su

grupo de compafieros méas cercanos de la universidad. Luego entr6 en contacto con la

CEPVVS, la cual se convirtid en su segundo apoyo pues recibio una consejeria de pares, en

8 Cuando una persona decide realizarse la prueba de VIH, generalmente en una organizacion no gubernamental,
la practica es que la persona interesada reciba una consejeria, tanto antes de practicarse la prueba (pre-
consejeria), como al momento de recibir el resultado (post-consejeria). Andrés recibié su diagnéstico y la
correspondiente post-consejeria por parte de una psicologa de una organizacion que tiene trabajo en VIH y
derechos de la comunidad GLBTI. En su caso, Andrés no recibi6 pre-consejeria.

% Se refiere a la CEPVVS.
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donde aprendio sobre cuestiones relacionadas con su condicion de salud pero también con su
orientacion sexual pues Andrés se identifica con la comunidad GLBTI. ;En qué se diferencian

entonces el primer y segundo apoyo?

Granovetter se refiere a la fuerza de los vinculos débiles, partiendo de la diferencia entre
vinculos fuertes y vinculos débiles. La distincion entre unos y otros radica en la siguiente
apreciacion: “la fuerza de un vinculo es una (probablemente lineal) combinacion del tiempo,
la intensidad emocional, intimidad (confianza mutua) y los servicios reciprocos que
caracterizan a dicho vinculo” (1973, 2). En este sentido, segun este autor, es posible que, lejos
de lo pueda pensarse prima facie, a veces los vinculos fuertes pueden llevar a la
fragmentacion social, mientras que los débiles pueden generar la integracion en las

comunidades (Granovetter 1973, 17).

En el caso de Andrés, se puede identificar el apoyo brindado por los amigos universitarios
como un vinculo fuerte (el cual afortunadamente si cumplié un efecto emocional positivo). El
apoyo brindado por la CEPVVS puede ser considerado como un vinculo débil, pues en ese
entonces Andrés apenas entraba en contacto con esta organizacion. No obstante, la
organizacion que le entreg6 el diagnostico no cumplio el papel esperado en términos de
vinculo débil, ya que no considerd que Andrés podria estar en riesgo de discriminacion en el
entorno de sus vinculos fuertes, como es el caso de sus amistades y familiares. Aunque,
afortunadamente, como ya indiqué, €l si recibio el apoyo de estos vinculos fuertes, incluso el

de su familia como abundaré méas adelante.

En cuanto al proceso de adherencia simbdlica a partir de la aceptacion del diagnostico, Andrés
recuerda tanto las fechas exactas de su diagnostico e inicio del tratamiento antirretroviral, asi
como el nimero de afios que lleva con carga viral indetectable. La conciencia de esta
temporalidad se evidencia en el relato de Andrés, quien me conté cémo ha sido su paso desde
sentimientos de verglienza experimentados en las unidades de atencion en VIH hasta actitudes

de valoracion hacia las personas de la comunidad GLBTI:

En mi primera cita médica estaba con un doctor de cara de piedra, mas diez practicantes, mas
la enfermera, haciéndote un cuestionario de cosas muy personales. Cuando te preguntan
cuantas parejas sexuales tienes, y ta les dices cuantas parejas tienes, y segun su criterio serd
promiscuidad ¢no?, y obviamente td te sientes mal, te sientes juzgado. Lo que uno quiere es
que pase el tiempo: “trdgame tierra, quiero salir de aqui”. Se siente vergiienza, se siente temor,

yo lo senti y creo que la gente si lo siente.
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Cuando iba al hospital, yo iba con bufanda y gorra; cosa que ahora criticamos y que nos da
hasta risa. Pero yo hacia eso. Mi diagndstico me ayudd a entender perspectivas de género,
diversidad sexual y de cosas GLBTI, porque yo antes no las tenia tan asumidas tanto ni
respetaba tanto. Se me hacia un conflicto hacer filas con mujeres trans para entrar a la cita
médica, porque todo mundo te veia. Cuando te empoderas en este tema, te empoderas no solo
en VIH sino en otras cosas (Andrés, entrevistado por el autor, Quito, 21 de noviembre de
2016).

El proceso de aprender a valorar diferentes estilos de vida, que Andrés no ponderaba tanto
antes de conocer su condicion de salud, evidencia un proceso de narrativa que se apoya en el
hito simbolico del impacto resultante del diagndstico. Sin esta noticia, Andrés no habria
podido profundizar su aprecio por los derechos de las personas de la comunidad GLBTI.
Resulta claro que Andrés, en el marco de su proceso de adherencia simbdlica, pasé de un

escenario de identidad deteriorada a otro de identidad reforzada.

En este contexto, Andrés me comenté como fue su proceso de empoderamiento personal (al

que yo identifico como adherencia simbdlica):

Lo primero es que no estas solo, que hay otras personas como td, que no vas a morir, que hay
una explicacion cientifica. Los primeros meses, seis meses, yo hacia lo que el médico me
decia que tenia qué hacer. El médico me decia: “tienes que tomar esta pastilla a esta hora,
tienes que dejar de beber, tienes que alimentarte bien, tienes que dormir bien”. Yo lo hacia por
miedo. No lo hacia porque lo tenia entendido. Lo hacia porque tenia temor: por ese temor de
estar bien, de que mi salud no se empeore y que mi familia no se entere. Claro, yo me tomaba
mis pastillas a escondidas durante el primer afio. Después ya empecé a aprender sobre los
antirretrovirales, para qué sirven, como es el proceso. Tuve que reaprender cuestiones de
educacion sexual, formas de transmision del virus, conceptos basicos; alguna vez lo vi en el
colegio pero son cosas que uno no profundiza (Andrés, entrevistado por el autor, Quito, 21 de
noviembre de 2016).

Como se puede observar en términos de capital social, Andrés no habia contado de su
condicion de salud a su familia; por lo que, tomaba los antirretrovirales a escondidas de ellos.
De lo que se desprende gue tanto en el proceso de aceptacion como en el mismo proceso de
empoderamiento individual, el apoyo familiar puede ser (aunque no siempre) el Gltimo
espaldarazo en llegar, posiblemente, porque se posterga la comunicacion del diagndstico ante
la incertidumbre respecto de la reaccién familiar. En todo caso, Andrés ahora cuenta con el
apoyo total de su familia, ademas del brindado por sus amigos y del cobijo institucional de la

propia CEPVVS. En este contexto, es importante considerar que Andrés no ha sido

135



integrante de ningin GAM; aunque actualmente facilita las reuniones del GAM de la
CEPVVS en Quito, cuando la organizacion lo solicita. Esto obedece a que él pudo contar -y
sigue contando- con el capital social suficiente (sus amigos y familiares, y la misma

CEPVVS) para forjar su proceso de empoderamiento.

Pero adicionalmente es importante sefialar que Andrés contd con un cuarto apoyo, ademas del
brindado por sus amigos, familiares y la CEPVVS: su pareja. Andrés me comento lo
siguiente cuando le pregunté sobre como aprendi6 acerca de temas relacionados con su

diagnostico:

Leyendo, viendo, participando en uno que otro taller de aqui de la Coalicidn, en un taller de
autoestima, aunque también fue una cuestion de pareja. Encontré una pareja 'y resulta que él
también me apoy6 bastante, tenia la misma condicion de salud y mucho conocimiento y
experiencia en tema; y eso también me ayudd. Con esa persona es con la que yo hablaba del
tema y con la que aprendi muchas cosas (Andrés, entrevistado por el autor, Quito, 21 de
noviembre de 2016).

En este contexto, hay que entender que Andrés gracias a los diferentes apoyos que recibio
(entre ellos, el de su pareja que conoce mucho acerca de VIH), tuvo la base para aprender por
si mismo cuestiones de adherencia terapéutica. Cuando le pregunté cémo él aprendio a leer

los resultados de carga viral, defensas CD4 y biometria, Andrés me comento lo siguiente:

Fue curiosidad mia neta. Esta persona, mi pareja, me explicé como es, pero realmente fue mi
curiosidad: qué es el CD4, qué es la carga viral, buscar en el internet. No es algo que uno lo
entiende y aprende de un momento a otro, queda clarito y ya, sino que en los afios uno va
entendiendo mas. Dentro de la CEPVVS, pasé a apoyar en capacitacion y facilitar algunas
capacitaciones, aprendi y entendi mucho méas. Y si me pongo hablar con el médico, me la sé

(Andrés, entrevistado por el autor, Quito, 21 de noviembre de 2016).

Cabe destacar que el capital social de Andrés no fue el Unico factor que contribuy6 a un
proceso autdbnomo de adherencia simbolica. Su capital cultural también fue determinante:
como referi anteriormente, si Andrés no hubiera sido bachiller no habria ingresado a la
universidad y, tampoco, habria tenido acceso al capital social de sus amigos; y, tampoco

habria tenido la oportunidad de graduarse como comunicador social.

En este caso, entonces, el capital social, unido al capital cultural, determin6 que Andrés pueda
emprender un proceso de adherencia simbolica de manera casi independiente, al punto que él
realizé un proceso de autoaprendizaje sobre cuestiones relacionadas con la adherencia
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terapéutica pero con una perspectiva holistica que recuerda a la adherencia simbolica. Todo

esto ha determinado que Andrés tenga su propia definicion de adherencia:

La adherencia es un concepto bien grande, que no solo es tomarse las pastillas como el doctor
te dice y como tienes que tomarte. Sino que la adherencia es asumir lo que ti estas viviendo,
lo que tu tienes, lo que implica que tu hagas ciertas cosas o que dejes de hacer otras cosas.
Hay un concepto de la Red Argentina de Jovenes Positivos que me gusta muchisimo de ellos,
gue se llama adherencia a la vida. Para ellos, la adherencia no es al medicamento
antirretroviral sino a la vida, es decir, entender que es lo que te pasa, aprender sobre lo que te
pasa, hacer lo que tienes que hacer para estar bien y dejar de hacer lo que no tienes que hacer
para no estar mal, eso es quererse valorarse y por tanto adherirse a la vida. Por eso me gusta
mucho ese juego de palabras que ellos usan. (Andrés, entrevistado por el autor, Quito, 21 de
noviembre de 2016).

Cuando digo que el proceso de adherencia simbdlica, desarrollado por Andrés, es casi
independiente es porque no ha sido totalmente autébnomo. Por muy tautologica que resulte
esta constatacion, lo cierto es que la consejeria de pares que Andrés recibio dentro de su
proceso de aceptacién constituy6 un ejercicio de auto-atencién (como es el GAM). El rol del
consejero par de la CEPVVS fue fundamental, puesto que proporcion6 a Andrés informacién

y asesoria sobre la condicion de salud e, incluso, sobre orientaciones sexuales diferentes.

En este sentido, es muy probable que toda persona con VIH que ha tenido contacto con la
CEPVVS haya experimentado alguna forma de auto-atencidn, bien mediante un sencillo
consejo, bien a traves de una conversacion espontanea, bien por la asistencia a un taller; y, no
necesariamente por la consejeria de pares o la asistencia a un GAM. De ahi que puedo
entender las expresiones de Fausto, representante legal de la CEPVVS, en el sentido de que €l
considera que esta organizacion es un gran grupo de ayuda mutua (Fausto, entrevistado por el

autor, Quito, septiembre de 2016).

Finalmente, ademas de las cuestiones inherentes al capital social, es preciso destacar las
cuestiones de personalidad que a una persona le inhiben o motivan a participar en un GAM.
Mientras unos prefieren compartir experiencias de su diagnostico con vinculos débiles (es

decir, con personas desconocidas), otros eligen hacerlo con sus vinculos fuertes.

5. El rol del capital social en la aceptacion y el empoderamiento: el caso de una persona
empoderada que participa en el GAM de la CEPVVS en Quito
Renato es un hombre de cuarenta y tres afios, tecndlogo de sistemas, trabaja en una imprenta y

acude continuamente al GAM de la CEPVVS en la ciudad de Quito. Se considera a si mismo
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como una persona empoderada que le gusta compartir sus conocimientos con los nuevos
integrantes del GAM. Tras conocer su diagndéstico en el afio 2013, logré asumir su condicion
de salud gracias al apoyo brindado por el personal de salud, pero también gracias a las charlas
de la CEPVVS y del GAM de Quito.

En cuanto a su proceso de aceptacién, Renato pas6 de una situacion de incertidumbre y
aislamiento voluntario a un escenario de blusqueda de certezas y conductas de apertura con
otras personas. En este proceso, el apoyo del personal de salud fue fundamental. La historia,

contada por el mismo Renato, es la siguiente:

Cuando me dijeron el diagn0stico, se me vino el mundo.... Dije: “y ahora qué, de aqui qué va
a pasar”. Tal vez la idea de que me iba a morir no se me pasé por la mente. Desde este punto
para all, sobre como iba a ser mi vida, sabia que iba a haber cambios dréasticos, pero no sabia

cuales.

Por un tiempo, por los miedos me encerré un poco, pero fui aprendiendo que podia tener una
vida perfectamente normal y retomé mi vida absolutamente normal. Los médicos, la psicologa
y la trabajadora social supieron encaminarme bien. No me hicieron ver como que era una
catastrofe. Me dijeron: “es un diagnostico con el que tienes que tener un cuidado especial,
pero tu vida sigue totalmente normal, tienes que ir a los tratamientos médicos y tomar la

medicacion”... y un poco de cosas mas.

En el hospital, la trabajadora social y la enfermera me entrevistaron y llenaron mi ficha
médica. Me pasaron al médico tratante, y luego me mandaron a hacer exdmenes. Todavia
estaba con los CD4 altos y de carga viral no estaba todavia como para iniciar el tratamiento®’.
Luego de tres meses inicié el tratamiento (Renato, entrevistado por el autor, Quito, 12 de
febrero de 2017).

En este proceso de aceptacion, también recibid el apoyo de varios amigos a quiénes reveld su

diagnostico, como cuenta el mismo Renato:

Yo le conté a un amigo. Fue la persona con la que yo tengo mucha confianza. Yo cambié
mucho porque era farrero y luego decia “no salgo, no salgo”. Mi amigo pregunto el porque de
ese cambio. Yo le decia que me cansé y que me aburri. Pero una vez me invit6 a comer, y le
dije que si me estaba pasando algo. Entonces le dije sobre mi diagnéstico cuando estabamos

almorzando. EI me abrazo, y me dijo “no pasa nada, esto es normal, la vida sigue”. Después,

57 Actualmente, la mayoria de médicos tratantes prescriben el inicio inmediato del tratamiento antirretroviral,
independientemente de los niveles de carga viral y células CDA4.
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me fue incorporando a la vida social que yo tenia antes, con él, su esposa y sus hijas, aunque

solamente él sabe.

Después comenté a otro amigo y, luego, a otro amigo, siper amigo mio. Y este pana, me dijo:
“tranquilo, yo también estoy con lo mismo”. El es el que me trajo aca ... a la Coalicion.
Bueno, antes, en el hospital pregunté si habia un grupo un sostenimiento, y me dijeron que ahi
no estaba permitido. Me dijeron que hay dos grupos: uno de la Cruz Roja y otro de la

Coalicion. Vinimos con mi amigo aca.

También le comenté a mi sobrino, de treinta y tres afios, ahora tiene treinta y seis. En un
restaurante, le dije. Se le fueron las lagrimas. Bueno... a todos se les aguaba los ojos... pero a
mi sobrino le chorreaban las lagrimas. Y mi sobrino me dijo: “no pasa nada, no, no, no pasa
nada”. Me pregunt6 a quién quiero contar y le dije que a mi familia, pero él me dijo que

nuestra familia no esta preparada.

Mi papi fallecio, a mi mamé no le he comentado nada, ni a mis demés sobrinos. Yo les hablo
del tema a mis sobrinos, para que no cojan a la ligera este tipo de situaciones, ya que son

adolescentes jovenes (Renato, entrevistado por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

Como puede apreciarse, en la trayectoria de aceptacion del diagnostico, Renato recibi6 tres
tipos de apoyo. En primer lugar, el apoyo del personal de salud que supo encaminarle no solo
con el fin de realizar los tramites para acceder al tratamiento antirretroviral sino también para
ayudarle a reducir la incertidumbre y ansiedad producida del impacto. En segundo lugar, el
apoyo proveniente de dos amigos. Uno de ellos también vive con VIH, quien le acompafié a
Renato a su primera reunion de GAM en el afio 2013. Cabe anotar que Renato se enterd del
diagndstico de su amigo cuando aquel le coment6 a este de su condicion de salud. En tercer
lugar, el apoyo de un familiar: un sobrino que le brindé a Renato su total respaldo pero le
sugirié que no revele su condicion al resto de familiares. Desde ahi, Renato no ha compartido
su diagnostico con el resto de parientes ni con su propia madre. Desde el punto de vista
familiar, Renato me contd que llegd a compartir un departamento con un primo suyo, a quien

no revelo su diagndéstico (Renato, entrevistado por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

Retomando las nociones de vinculos fuertes y débiles, en el caso de Renato se evidencia que
los vinculos débiles, como los del personal de salud, no solo que fueron determinantes para
que pueda acceder al tratamiento antirretroviral sino para encontrar certezas sobre como vivir
con VIH y un poco de desasosiego emocional. Subiendo en la intensidad de los vinculos, a los
cuales Renato cont6 su diagnostico, se encuentran, en primer lugar, sus amistades (que

pueden ser identificadas como fuertes), las cuales fueron igualmente importantes para lograr
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el proceso de aceptacion; y, en segundo lugar, un sobrino suyo también fue fundamental en
esta fase. No obstante, la historia de Renato también evidencia gque los vinculos fuertes son
potencialmente contraproducentes. De no ser asi, no se explicaria el temor de Renato y su
sobrino, quienes perciben que su familia no se encuentra preparada para recibir la noticia. Y,

por tal motivo, Renato no revelo su diagndstico a su madre ni a su primo.

En cuanto su proceso de adherencia simbdlica, Renato compartié conmigo cémo él ve

actualmente su condicion de salud:

Yo bebia full y farreaba. Entonces yo deje bastante eso. Después, cuando asimilé, me dije:
“zpor qué tengo que dejar mi vida?”. Entonces, la retomé pero no con la misma intensidad. Es
mejor estar en actividad, tu mente debe estar ocupada. Ya no sé ni por qué tomo las pastillas,
solo sé que tomo la pastilla y no me acuerdo la razén de por qué tomo. Como le he dicho a la
doctora: “yo moriré farreando” (se rie). Esto no me va a matar. La doctora me dice: “tu
actitud es sUper chévere; hay otras personas con diagndsticos menos severos y la gente esta

muriendo en vida” (Renato, entrevistado por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

De este testimonio, se evidencia, en primer lugar, que su empoderamiento (en tanto
adherencia simbolica) es tal que esta en la capacidad de retomar su vida tal como era antes
pero con mayor cuidado; se trata de una adherencia simbolica en clave de reforzamiento
biografico. En segundo lugar, Renato ha desarrollado habitos terapéuticos (como tomar las
pastillas sin pensar en el diagndstico) que le han permitido adaptarse totalmente a su
condicion de salud; se trata de una disrupcion biografica vivida con normalidad. Y, en tercer
lugar, Renato y su médico hacen comparaciones entre la condicion de vivir con VIH y otras
patologias, con el fin de estimular la relativizacion de la complejidad personal y social de
dicha condicién; comparaciones que también hacen parte de la construccién de la adherencia
simbdlica. Esta trilogia de practicas y representaciones hacen parte de, lo que he denominado,
la parada introspectiva y retrospectiva, que se vale del impacto del diagnéstico, para retomar
estilos de vida anteriores a este pero con los cuidados del caso.

En su trayecto desde la aceptacion (cuando buscaba grupos de pares) a la adherencia
simbolica (en donde busca compartir su experiencia con las personas recién diagnosticadas
dentro del GAM de la CEPVVS en Quito), Renato fue aprendiendo sobre el autocuidado que

debe tener una persona con VIH:

La enfermera me ensefi6 bastante: a leer resultados. Me enseild como a nifio chiquito: “los

CD4 son guerreritos...”. Me ayudo bastante. También aprendi por internet: me hice amigo de
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una pagina espafiola, que te mandan informativos sobre medicacién en diferentes paises, como

Meéxico, Espafia, Brasil (Renato, entrevistado por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

También fue familiarizandose con el empoderamiento a través de su asistencia continua al
GAM de la CEPVVS en Quito.

Aprendi en el GAM a no tener miedo a la discriminacion, agradezco a la fundacién®® porque
me llevaron a cursos de derechos: laborales, todo tipo de derechos, la Constitucién. Mi jefe
superior (inmediato) me dijo que no podia ir a una cita médica; y, yo le dije: “no es lo que t
me digas, es lo que a mi me respalda la Constitucion”. Mi jefe mas alto me apoy6. Desde ahi,
con 8 dias anticipacion al de la cita, yo mando un correo electronico. Eso de los derechos me

ayudo full, sin eso me podian manipular en este tipo de cosas.

Aprendo de las personas que estan empoderadas. Aprendo de las otras personas que estan
como vencidas: yo no quiero estar en ese lado, no me quiero victimizar ni sentirme como una
victima, ya me llegd y tengo que enfrentar asi. Y estar “pobrecito” ;yo? como gue no; eso no
va conmigo. Claro que, a veces, viene la depresion y me pregunto “;por qué a mi?” Pero

bueno, te toco, te tocd (Renato, entrevistado por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

Como puede advertirse, en el proceso de construccion de adherencia simbolica, Renato
aprendio a leer los resultados gracias a las ensefianzas de una enfermera de un hospital
publico. En este sentido, el primer apoyo proveniente de vinculos débiles (como el personal

de salud) continu, y continta hasta ahora, durante el proceso de adherencia simbdlica.

Posteriormente, el apoyo recibido por parte del GAM de la CEPVVS en Quito fue
fundamental para adaptarse a su condicidn de salud, siendo testigo de que unas personas se
encuentran mejor que otras 0 que unas personas estan mas empoderadas que otras. El GAM,
ademas, le ha servido para enfrentar eventuales situaciones de discriminacion. Si Renato no
hubiera conocido sobre sus derechos humanos, como persona que vive con VIH, no habria
podido enfrentar una situacién de vulneracion de sus derechos que ocurrié dentro de la

empresa en la que todavia sigue trabajando.

Cabe destacar el hecho de que Renato acude permanentemente a las reuniones del GAM en
Quito, en donde yo pude constatar personalmente lo que él me indicé en nuestra
conversacién: su &nimo de transmitir sus conocimientos y experiencia a otras que recién estan
aceptando su diagndstico o que estan en pleno proceso de empoderamiento (Renato,

entrevistado por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

68 Se refiere a la CEPVVS.
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Entonces, el apoyo recibido por parte de personal de salud, sus amigos, algin familiar suyo y
el GAM de la CEPVVS en Quito, ha permitido a Renato sobrellevar sus procesos de
aceptacion y adherencia simbdlica. Junto con este apoyo, hay que resaltar que él mismo ha

sabido auto-instruirse, investigando informacion en internet.

Desde el punto de vista de la eficacia simbolica, es importante transcribir la respuesta de
Renato cuando le pregunté como aprendio sobre adherencia. La respuesta de Renato fue la

siguiente:

Sobre adherencia aprendi aqui, en el GAM. Sobre todo de como es... familiarizarte con la
medicacién. De que mi organismo esta respondiendo bien. Ser esquematico. Nos han
ensefiado que tenemos cuatro horas de flexibilidad. A veces tengo una fiesta, una cena,

entonces tomo la pastilla antes.

Yo siento que soy adherente. Hay adherencia fisioldgica (la medicacién, tu organismo),
psicoldgica (tu forma de ver como es la vida). Aqui me han ayudado. Estos conceptos se me
ocurrieron este rato. Todo es un conjunto pero en cierto modo tengo separar. Si lo emocional
estd mal, tu organismo va a reaccionar. Estudié sociologia y, dentro de eso, un poco de
psicologia. La adherencia aprendi en el GAM, cien por ciento aprendi aqui (Renato,

entrevistado por el autor, Quito, 12 de febrero de 2017).

Este testimonio hay que entenderlo dentro de todo el proceso de adherencia simbdlica
construido por el mismo Renato, es decir en el contexto del capital social construido durante
toda su trayectoria, dentro de lo cual, destaca el GAM de la CEPVVS en Quito; pero también
en el contexto del capital cultural de Renato, quien ostenta un titulo de tecnélogo en sistemas

y ciertos estudios en sociologia y psicologia.

En efecto, toda esta preparacion académica le ha permitido comprender mejor las ensefianzas
de empoderamiento impulsadas por el GAM de la CEPVVS en Quito, a tal punto que el
mismo Renato propone dos nociones para entender a la adherencia al tratamiento
antirretroviral: la adherencia fisioldgica y la adherencia psicoldgica. Y no solo eso. Renato
demuestra ademas un dominio de sus propios conceptos al sostener que ambas nociones
forman parte de la adherencia como un todo, pero que es necesario separarlas para entender la

adherencia en su conjunto.

Si el empoderamiento, impulsado por el GAM, es un conjunto coherente de mitos que puede
ser incorporado por cada persona en su proceso personal de adherencia simbdlica; entonces, el

capital social, en asocio con el capital cultural, puede ser un potenciador eficaz del
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empoderamiento recibido dentro del GAM. ¢En qué sentido? En el sentido de que tal
colaboracidn entre capitales (social y cultural) tiene la capacidad de facilitar la
transformacion del empoderamiento colectivo, impulsado por el GAM, en un proceso

personal de adherencia simbolica.

En efecto, el apoyo brindado por el personal de salud, el espaldarazo emocional de su sobrino,
la comprensidn de su amigos, el soporte de la enfermera que le ensefié a leer los resultados de
carga viral y defensas CD4, la ensefianzas de empoderamiento del GAM de la CEPVVS en
Quito y la educacidn superior a la que Renato tuvo la oportunidad de acceder, le permitieron

construir su propio proceso de adherencia simbolica.

En la trayectoria de una persona que vive con VIH se van entretejiendo unos vinculos
emocionales (principalmente amigos y/o familiares) con otros vinculos relacionados con la
atencion de la condicion de salud. Con esto ultimo me refiero a la atencién brindada por los
servidores de la salud en los diferentes hospitales (sobre todo publicos), asi como a los
servicios de auto-atencion, como son las consejerias de pares, las charlas organizadas por la
CEPVVSy, por supuesto, las reuniones de los GAM. Como adverti anteriormente, una parte
del capital social de una persona tiene relacion con los servicios de atencion y de auto-
atencion (que pueden ser identificados como vinculos débiles), mientras que otra parte tiene
que ver con otro tipo de apoyos relacionados con la amistad y el parentesco (que pueden ser
vistos como vinculos fuertes), los cuales son igualmente importantes durante los procesos de

aceptacion y adherencia simbolica.

Desde este punto de vista, se puede afirmar que la trayectoria de la condicion de salud no se
restringe Unicamente a la busqueda de diferentes formas de atencién y auto-atencion, como lo
sostiene Menéndez (2009, 29), sino que abarca adicionalmente la busqueda de apoyo
emocional dentro de la red de contactos (principalmente, vinculos fuertes) que la persona con
VIH mantenia antes de conocer su diagndstico. La conjuncion de este capital social (en los
dos sentidos planteados) con el capital cultural con el que cuenta cada persona con VIH puede

facilitar proceso de adherencia simbdlica, como en los casos de Andrés y Renato.

Ahora bien, si se compara el caso de Renato con el caso de Andrés, es posible determinar que
este se ha beneficiado de un volumen de capital social (y también cultural) similar al volumen

de capital social levantado por aquel. En este escenario, se puede explicar por qué Andrés, por
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su caracter mas reservado, pudo haber preferido no acudir a un GAM; y, por qué Renato, por
su caracter mas extrovertido, buscd intencionalmente un grupo de pares con el cual dialogar

sobre su condicion de salud.

Si bien esta comparacion evidencia que la asistencia a reuniones de GAM puede ser una
cuestion de preferencias; no se puede soslayar el hecho de que Andrés cuenta con el apoyo
total de sus padres, frente al hecho de que Renato todavia no ha comunicado todavia de su
condicion de salud a su madre. Este factor, junto con el del caracter personal, puede tener un

peso especifico a la hora de decidir la participacion en un GAM.

De todos modos, ambos casos (los de Andrés y Renato) demuestran que el proceso de
adherencia simbolica puede ser sobrellevado con o sin la asistencia a un GAM y que el capital
cultural y el capital social son elementos que coadyuvan en el proceso de adherencia

simbdlica.

6. El capital social de un miembro del GAM de Quito que no ha desarrollado
estrategias de adherencia simbdlica

Marco Antonio es un joven de treinta afios, estudiante de colegio; actualmente no cuenta con

trabajo ni ingresos pero se encuentra en busqueda de un puesto laboral. A pesar de que él vive

con el virus por aproximadamente seis afios (como él mismo me comentd), todavia no ha

desarrollado un proceso de adherencia simbolica similar a los de Andrés y Renato. Cuando

concerté la cita para conversar sobre su experiencia, Marco Antonio me dijo que él estaria

acompafado de su madre, Esperanza; y, efectivamente, ambos acudieron a la entrevista.

Apenas nos encontramos para iniciar la conversacion, realizada el 5 de marzo de 2017,
Esperanza empez0 a hablar antes de que yo pudiera hacer las preguntas. Con lagrimas en sus
ojos, me dijo: “Con la ayuda de El (se referia a Dios) se puede superar esto”. Ante lo cual, yo
le dije que una persona con VIH puede tener una vida totalmente normal. Le comenté esto
basado en las evidencias del trabajo de campo y de mi propia experiencia como abogado de la
CEPVVS por més de una década, en donde he podido constatar tal realidad. Acto seguido, la
sefiora me dijo que creia que “la enfermedad empez6 a revelarse en el 2010, por ahi” y, en esa
época, Marco Antonio tomaba mucho alcohol. Sefialé que parecia que él ya presentia la
enfermedad. Afiadié que Marco Antonio tenia desmayos y diarrea durante el afio 2011.
Finalmente, Esperanza me dijo que ¢l estaba casado, pero su esposa la abandono6: “o ella tenia
la enfermedad o ella ya sabia que estaba contagiado” (Marco Antonio y su madre Esperanza,

entrevistados por el autor, Quito, 5 de marzo de 2017).
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Con el fin de conocer si Marco Antonio habia podido construir un proceso de aceptacion,
primero, y de adherencia simbolica, después, le pregunté como era su vida antes del
diagnostico. A otros entrevistados, como Edison, Luis y Renato, les formulé la misma
pregunta; a partir de la cual, ellos no se limitaban a contar como era su vida antes su
diagnostico sino que ademas sus relatos evidenciaban una re-significacion de su trayectoria
posterior al diagnostico con criterios de vida anteriores a la noticia. Dichos entrevistados
explicitaban préacticas y/o representaciones (ya sea en clave de simbolizacion, ya sea en clave
de narrativa), que les habia permitido asumir su condicion de salud con naturalidad. Sin
embargo, el caso de Marco Antonio no fue asi. Esto fue lo que me respondi6 cuando le hice la

pregunta en referencia:

Mi vida era tranquila, tenia buenos trabajos, un tiempo me dediqué al alcohol. Conoci a mi
esposa, le veia a ella a escondidas, yo tenia veinticuatro afios, en el 2010. Me casé a
escondidas, estuve casado unos dos afios. Mucho maltrato. Desde ahi empecé a tener sintomas
de la enfermedad (Marco Antonio y su madre Esperanza, entrevistados por el autor, Quito, 5
de marzo de 2017).

Esperanza, la madre de Marco Antonio, me comentd que lo llevaron a un hospital pablico al
norte de Quito en junio de 2012 y que un médico, quien le habia detectado el VIH, habia
murmurado algo con practicantes de medicina. Pero este mismo doctor no habia avisado a
Marco Antonio ni a su familia sobre su diagndstico. Por ello, cuando Marco Antonio regresé
a dicho hospital con graves complicaciones de salud después de un tiempo, el jefe de la
unidad de atencion en VIH habia dicho que si se hubiera conocido el diagnostico a tiempo,

habria sido mas facil tratar la enfermedad.

Segun Esperanza, luego de la primera vez que visitaron la referida casa de salud, acudieron a
otro hospital al sur de Quito, donde le mandaron a Marco Antonio a hacerse el examen del
VIH. Cuando Esperanza regresé con el resultado positivo, le dijeron que su hijo tenia VIH y
tuberculosis. También le dijeron que le lleve a su casa y que Dios lo recoja. Ella se
preguntaba ““;Por qué a mi, siendo una hija de Dios, tiene que tocarnos esto?”” Han pasado ya
cuanto aflos y recién creo que voy asimilando” (Marco Antonio y su madre Esperanza,
entrevistados por el autor, Quito, 5 de marzo de 2017). Finalmente, Esperanza concluyo esta

intervencion con la siguiente reflexion:

En la iglesia nos dijeron: “las consecuencias de este mundo son las enfermedades, es nuestra
desobediencia al régimen de salud y alimenticio, y a nuestros padres”. Como padres lo tnico

gue podemos hacer es recomendarnos a Dios, clamar a él, medico de médicos. Ha demostrado
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mucho mi Dios (Marco Antonio y su madre Esperanza, entrevistados por el autor, Quito, 5 de
marzo de 2017).

Como puede apreciarse, tanto Marco Antonio, como su madre, Esperanza, se refieren
constantemente a la “enfermedad”, a diferencia de la mayoria de entrevistados que prefieren
hablar de condicidon de vida o de salud (a excepcién de Renato, quien arguyo, con
fundamentos, que vivir con VIH si es una enfermedad); asumiendo, sobre todo Esperanza,

una cosmovision religiosa de culpa, en términos de contravencion y sancion.

En este contexto, Esperanza me comentd que en la iglesia, a la que ellos pertenecen, nadie
sabe de la condicion de Marco Antonio porque, caso contrario, €l seria discriminado: “habria
una discriminacion total, ahi solo saben que €l ha tenido la tuberculosis mas no la otra
enfermedad; él se ha de morir con su secreto; Marco Antonio es el més querido en la iglesia,
no les hemos hecho ver que esta contaminado” (Marco Antonio y su madre Esperanza,

entrevistados por el autor, Quito, 5 de marzo de 2017).

Luego de los relatos de Esperanza y su hijo, no me quedo claro cuando Marco Antonio
conocio oficialmente su diagnostico. ¢En el 2010? cuando se manifestaron los sintomas. ¢En
el 20127 cuando fue llevado al hospital del norte de Quito y luego al hospital del sur de
Quito. ¢En el 2014? cuando (como se verd més adelante), Marco Antonio recibi6 la noticia de

por parte del psicologo del hospital publico al norte de Quito.

Entonces, me explicaron que Marco Antonio fue llevado, primero en el 2012, al hospital
ubicado en el norte de Quito, en donde se le habia detectado supuestamente el VIH pero no se
habia comunicado del particular a Marco Antonio ni a su familia. Luego, igualmente en el
2012, fue atendido en un hospital al sur de Quito, en donde le habian dicho que su hijo tenia
VIH y tuberculosis, y que si tenia mas complicaciones debia ir directamente al hospital
ubicado al norte de Quito. Finalmente, en el 2014, en esta casa de salud recibi6 el tratamiento
para la tuberculosis y, luego, el psicologo de la unidad de atencion en VIH de este hospital del
norte de Quito le comunicé su diagndstico de manera formal. De manera posterior a esta
notificacion oficial, Marco Antonio recibio el tratamiento antirretroviral correspondiente®®.

Cabe destacar que luego de que Esperanza terminara esta explicacion, me dijo: “Esto fue un

8 De acuerdo con la explicacion que me brindara un médico tratante especializado en VIH, cuando una persona
Ilega la consulta con el diagnéstico VIH positivo, el psicdlogo es quien atiende a la persona para tranquilizarle y
orientarle antes de recibir el tratamiento antirretroviral, el mismo que empieza con una serie de exdmenes
médicos (Doctor en medicina, entrevistado por el autor, Quito, 17 de febrero de 2017).
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golpe bien duro; nosotros queremos ya olvidar lo que pasamos, queremos sepultarlo al fondo

del mar para no recordar aquellos tiempos”.

En este contexto, el relato de los problemas de salud de Esperanza y su esposo se

entremezclaba con la historia de su hijo:

Me extirparon el Gtero pero estoy a lado de mis dos hijos. Si no hubiera sido por la voluntad de
Dios, no estuviera narrando la vida de mi hijo como ha pasado. Hay un médico de médicos
que nosotros le dejamos al ultimo. Cuando vemos que no hay salida acudimos al director de
médicos. Dios tiene un propdsito para cada persona, y los propoésitos de Dios son bien grandes.
Con esto se puede sacar a las personas del alcohol y las drogas (Marco Antonio y su madre

Esperanza, entrevistados por el autor, Quito, 5 de marzo de 2017).

Esperanza lloraba mientras me contaba que su esposo tiene cancer a la prostata: “no se deja
ayudar, se quiere postrar, pero yo estoy ahi” (Marco Antonio y su madre Esperanza,
entrevistados por el autor, Quito, 5 de marzo de 2017). El padre de Marco esta esperando que
le confirmen si el cancer es maligno o tratable antes de ser sometido a una operacion
quirdrgica. Junto con estos inconvenientes familiares, Esperanza se mostraba preocupada por

la continuidad de los medicamentos antirretrovirales:

Qué pasaréa con el nuevo presidente que venga. Qué pasaria si a Marco Antonio le niegan el
medicamento. Lo tnico que pido a las personas es que escuchen esto ... que no cierren sus
corazones... que den oportunidades a las personas cuando les golpean sus puertas por un
trabajo. Como dijo mi Marco Antonio, el VIH no es contagioso sino cuando se tiene
relaciones (Marco Antonio y su madre Esperanza, entrevistados por el autor, Quito, 5 de
marzo de 2017)7°.

Frente las situaciones relatadas por Marco Antonio y su madre, es dificil identificar un
proceso de aceptacion en los términos planteados a lo largo del presente trabajo, es decir,
como la busqueda de recursos para encontrar certidumbre y lograr el control de la condicién
de salud. Si bien existe una busqueda de recursos, como por ejemplo, los servidores publicos
de salud y la iglesia, tales recursos han tenido ciertas repercusiones en el caso de Marco
Antonio. Por un lado, antes de recibir el tratamiento completo (que consistio en

hospitalizacion para curar la tuberculosis, tratamiento psicolégico previo a la revelacién del

70 La entrevista fue realizada en el contexto del proceso electoral para presidente y asambleistas de la Republica,
efectuado en el afio 2017. Después de la primera vuelta electoral presidencial del 19 de febrero de 2017, los
candidatos finalistas, Lenin Moreno y Guillermo Lasso, fueron proclamados finalistas para la segunda vuelta,
que se llevd a cabo el 2 de abril de 2017; luego de la cual, Lenin Moreno fue proclamado como el nuevo
presidente constitucional.
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diagnostico, terapia antirretroviral), no recibi6 el diagnéstico VIH positivo de manera oficial
sino hasta el 2014, cuando el psicélogo le comunico sobre su condicion de salud. Por otro
lado, si bien la iglesia puede significar un apoyo espiritual y emocional importante para
Marco Antonio y su familia, también representa un riesgo de discriminacion. Se tratan de
recursos de capital social que no han generado la certidumbre deseada en los términos de la

aceptacion definida en el capitulo tres.

De ahi que el proceso de aceptacion de Marco Antonio esta afectado por la incertidumbre, lo
cual, ademas, se nota en la expresiones de su madre, cuando se pregunta si el siguiente
gobierno continuara proveyendo la medicacion a las personas con VIH. Por supuesto, no
estoy afirmando que las trayectorias de vida de las personas con VIH no estan marcadas por
episodios de incertidumbre, ora por factores propiamente biomédicos, ora por factores de
indole familiar, social o econdmica, ora por situaciones de la politica sanitaria; pero la
incertidumbre es mas acentuada en la trayectoria de Marco Antonio, debido a la delicada
situacion familiar (tanto en términos de salud como econémicos), y a la cosmovision religiosa

del diagnostico VIH positivo.

Si bien Marco Antonio ha logrado un proceso de aceptacion, aunque diferente a los de Luis,
Edison, Renato y Andrés, no ha podido alcanzar un proceso de empoderamiento individual
segun lo analizado hasta este momento. Todo lo cual se evidencia en la falta reflexiones que
puedan, de algin modo, evidenciar una postura existencial inherente a la adherencia
simbolica, que derive, en la reconstruccién del impacto como un mojon o hito simbdlico, a
partir del cual se podria emprender una nueva cotidianeidad en términos disrupcion biogréafica

y/o reforzamiento biografico.

Sobre esto ultimo, hay que considerar gque los relatos sobre como Marco Antonio se enter6 de
su diagndstico oscilaron entre el afio 2010 y el 2014, sin concentrarse en en una fecha
especifica o, al menos, en un afio concreto; lo que, ha provocado, como consecuencia, que
Marco Antonio no haya podido establecer el hito temporal y simbolico, a partir del cual, re-

significar su condicion de salud.

En efecto, el proceso de aceptacion de Marco Antonio da cuenta que la experiencia de vivir
con VIH se encuentra atada a sentimientos religiosos de culpa que no permiten dar un
significado a la condicién de salud sino como un castigo moral, lo que esta acompafiado
ademas de un deseo de olvidar los episodios previos a su diagnostico en el afio 2014, como se

desprende de las declaraciones de Esperanza.
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En este sentido, encuentro que la combinacion paradéjica entre la idea de castigo y el deseo
de olvidar lo ocurrido, acentuada por la falta de claridad sobre el afio especifico que Marco
Antonio conocid su diagnostico, dificulta la posibilidad de construir un proceso de adherencia
simbolica, en términos de simbolizacion (como significados o re-significaciones para
relativizar la complejidad biomédica y social de la condicion salud) y de narrativa (como

reflexion propositiva de la condicion de salud a partir del hito temporal del impacto).

Ante esto me pregunto si el GAM puede tener la suficiente influencia para ayudar Marco
Antonio a construir actitudes de adherencia. Con el fin de responder esta interrogante, me
permito exponer los saberes y practicas que él tiene sobre la adherencia al tratamiento
antirretroviral, asi como su experiencia de aprendizaje en las reuniones en el GAM de la
CEPVVS en Quito. Luego de que Esperanza se refiriera a un pequefio negocio suyo (una
fotocopiadora, con la cual mantiene a toda su familia), Marco Antonio me conté algunas

practicas y saberes relacionados con su condicion de salud.

En primer lugar, aludi6 a su médico tratante en los siguiente términos: “no le voy a dejar por
nada, sabe mi diagnostico y el medicamento que estoy tomando” (Marco Antonio y su madre
Esperanza, entrevistados por el autor, Quito, 5 de marzo de 2017). Cuando le pregunté los
nombres de sus antirretrovirales, Marco Antonio no los conocia, sacd unos papeles de su
billetera para auscultar si en uno de ellos estaban anotados pero no pudo encontrar la
informacion. Luego de varios dias me Illamo para indicarme cual era la composicion de sus

medicamentos antirretrovirales.

En segundo lugar, él me cont6 que recibe su medicacion cada tres meses, la misma que recibe
cuando acude a la cita, igualmente cada tres meses’. Me dijo que si uno no llega a la cita a
tiempo, el médico “te hace una repelada y te habla durisimo”. Por ello, debe presentarse con
una hora de anticipacion. En este contexto, me compartié que ha cambiado tres veces de
esquemas. El primero consistia en una “pastilla azulita y ploma” que, segun su madre, le
sentaba muy bien. Como el medicamento empezé a escasear, dejo de tomarlo por casi un
mes, luego de lo cual empez6 a “caminar raro” (como ¢l mismo me dijo). El segundo
esquema no le ayudo subir sus defensas inmunoldgicas. Y, finalmente, el tercer esquema
favorecio el aumento de dichas defensas y esta funcionando muy bien. Cuando le pregunté

qué es para €l la adherencia, me dijo: “ni idea, qué también serd eso” (Marco Antonio y su

1 Seguin la explicacion de un médico tratante especializado en VIH, si una persona es adherente al tratamiento
antirretroviral no es necesario entregarle la medicacion cada mes sino cada tres meses. (Doctor en medicina,
entrevistado por el autor, Quito, 17 de febrero de 2017).
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madre Esperanza, entrevistados por el autor, Quito, 5 de marzo de 2017), indicAndome que no

recuerda que su médico le haya conversado sobre €so.

En tercer lugar, Marco Antonio me cont6 que Edison le habia invitado a las reuniones del
GAM, al cual se unio en el 2015, casi un afio después de la comunicacion oficial de su
diagnostico. Segun él, recibia charlas de medicamentos y sobre como tomarlos. Fue muy claro
al decir: “no dejaré de asistir hasta conseguir una pareja” (Marco Antonio y su madre
Esperanza, entrevistados por el autor, Quito, 5 de marzo de 2017). Y se expreso asi del GAM

y de uno de su facilitadores:

El amigo que més confio es el Fausto. El da buenas charlas, esta animando a muchas personas.
Comprendo lo que él dice: que no hay como desampararse del medicamento; que no debemos
dejar de tomar nunca, porque si dejamos de tomar... ahorita estamos con VIH... si dejamos
de tomar van bajando las defensas viene la etapa de sida, y si llega la etapa de sida, ahi si,
jnocaut! (Marco Antonio y su madre Esperanza, entrevistados por el autor, Quito, 5 de marzo
de 2017).

Marco Antonio sostuvo que el GAM le “aporta un poquito mas que la consulta médica”
puesto que le hablan sobre alimentacion, asi como acerca de lo que no se debe y debe hacer,
por ejemplo, como, no tomar ni fumar y alimentarse bien. Destaco ademas que en el GAM
todos se encuentran en el mismo nivel: “todos somos iguales: reimos todos, lloramos todos”
(Marco Antonio y su madre Esperanza, entrevistados por el autor, Quito, 5 de marzo de
2017).

Para responder a la pregunta de si el GAM puede ayudar a Marco Antonio a construir un
proceso de adherencia simbdlica, retomo dos premisas: la aceptacion del diagnostico consiste
en la busqueda de certezas y recursos, y la adherencia simbdlica viene a ser la basqueda de
significados y el apego a estos. Desde el punto de vista del capital social aplicado al proceso
de aceptacion de Marco Antonio, he podido identificar que los recursos de su entorno ha
contribuido a generar, como ya he manifestado, una aceptacion paradoéjica del diagnéstico que

se nutre de las concepciones de culpa y castigo, por un lado, y deseo de olvido, por otro.

Desde el punto de vista igualmente del capital social, pero aplicado a las posibilidades de
construccion de un proceso de adherencia simbdlica, considero que tales recursos generan una
informacion redundante que dificultan a Marco Antonio visualizar los significados o, si se
prefiere, re-significaciones, de su condicidn de salud en términos de adherencia simbdlica. A

criterio de Alejandro Portes, “las redes densas tienden a transmitir informacion redundante, en
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tanto los vinculos més débiles pueden ser fuentes de nuevos conocimientos y recursos™ (1999,
6).

En el caso de Marco Antonio, los saberes impartidos o compartidos dentro del GAM, en tanto
vinculo débil, han aportado elementos biomédicos suficientes para alcanzar un control de
salud en términos de adherencia terapéutica y autocuidado (por ejemplo, a través del consejos
sobre nutricion), mas no tanto en términos de adherencia simbdlica. El discurso permanente
del GAM, en el sentido de empoderamiento y liberacién de las ataduras de la culpa moral, no
ha tenido la eficacia simbolica necesaria para que Marco Antonio pueda construir un proceso
de adherencia simbdlica similar al de los anteriores entrevistados, porque el habitus religioso
de sus vinculos fuertes pesa mas que las representaciones y practicas compartidas dentro del
GAM. Esto sumado a la discapacidad que adquirié Marco Antonio luego de haber contraido
la tuberculosis. Lo indicado no significa que el GAM vy la consejeria de pares no han sido
atiles; al contrario, han servido mucho a Marco Antonio, pues €l sostiene que Edison, como
consejero par, le ensefid a leer los resultados de carga viral y defensas CD4, que son
indicadores fundamentales para conocer si una persona con VIH es adherente al tratamiento

antirretroviral.

Lo que quiero decir es que cada persona cuenta con un capital social, econémico y cultural
que determina el grado de asimilacion de los saberes aprendidos en el GAM 2, En este
sentido, el GAM puede ayudar apenas a instalar conocimientos basicos de caracter biomédico
cuando el capital social de cada integrante reproduce representaciones y/o practicas contrarias
o lejanas al empoderamiento colectivo del GAM. En este caso, el GAM podria tener una

eficacia terapéutica, no tanto simbolica, como en el caso de Marco Antonio.

No obstante, el GAM podria contribuir para que cada miembro del GAM construya procesos
de adherencia simbolica siempre que dicho miembro cuente con un capital social, en el que no
se reproduzcan estereotipos negativos acerca de la experiencia de vivir con VIH. En este caso,
el empoderamiento colectivo del GAM tiene més posibilidades de eficacia simbdlica, en el

sentido de tener mayores probabilidades de favorecer la adherencia simbdlica personal.

Entonces, la eficacia simbdlica depende de que los mitos (ideas o preconceptos), que circulan
dentro de los capitales sociales individuales, no sean totalmente contrarios o demasiado

lejanos al mito social del empoderamiento impulsado por el GAM. O sea, si el GAM impulsa

2 Recordando ademas que, en términos de capital cultural, Marco Antonio todavia no termina los estudios de
colegio y que, en términos de capital econémicos, su madre es quien basicamente mantiene el hogar a través de
su negocio de fotocopiadora.
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un sistema de mitos (por supuesto, con el correspondiente respaldo biomédico), al menos,
minimamente congruente con la informacion manejada dentro del capital social individual, la

probabilidad de eficacia simbolica es mayor.

Estas reflexiones, respecto del rol del capital social de Marco Antonio en las posibilidades de
construccion de un proceso de adherencia simbolica, deben ser complementadas con ciertas
constataciones sobre su capital cultural. Parece que Marco Antonio no recuerda todas las
ensefianzas provenientes, ya sea de su médico, ya sea del GAM. Sospecha que tiene
fundamento en la observacion realizada en una reunioén de GAM (el 11 de diciembre de 2016,
meses antes de la entrevista), en la cual Marco Antonio manifesté que desconocia los
nombres los medicamentos, pese a que lleva tomando antirretrovirales y acudiendo a las
reuniones del GAM por un tiempo considerable. Por este motivo, fue retroalimentado por los
consejeros pares (que tambien asistieron a dicha sesion) en cuanto a los beneficios de conocer

los nombres de los medicamentos.

En este contexto, tengo presente el comentario de Marco Antonio, citado anteriormente, en el
sentido de que €l no piensa dejar su médico porgue este conoce su medicacion; lo cual me
hace pensar que Marco Antonio no ha desarrollado comportamientos autbnomos para adherir
al tratamiento antirretroviral. Por una parte, me parece que Marco Antonio ha generado lazos
de dependencia con los vinculos fuertes en donde la informacion sobre la experiencia de VIH
gira redundantemente alrededor de la culpa, el castigo y la aspiracion del olvido. Por otra
parte, considero que Marco Antonio también ha desarrollado vinculos de dependencia con los

vinculos débiles, como los del modelo médico hegemonico.

Este sefialamiento es importante, por cuanto Marco Antonio me indic6 que est& por terminar
el colegio. Ademas, me comento6 que, como la tuberculosis habia afectado su cerebro, él
adquirio una discapacidad mental del setenta y cinco por ciento; por lo que, él estuvo en
rehabilitacion tanto para caminar como para mover su mano. Pese a todo, Marco Antonio
conoce perfectamente los resultados de sus examenes de seguimiento (carga viral indetectable
y ciento cincuenta de defensas CD4); y, no tiene inconvenientes para visibilizarse mientras
toma la medicacion, ya sea ante su familia, ya sea ante otras personas, puesto que nadie le
pregunta para qué es la medicacion, cuestion que es importante resaltar como un elemento que

podria ser parte de un emergente proceso empoderamiento personal de Marco Antonio.

En este contexto, cabe recordar que Marco Antonio aprendi6 a leer dichos resultados, gracias

a la consejeria de Edison. Razon por la cual, las formas de auto-atencion, en términos de
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reuniones de GAM y consejeria de pares, han sido Gtiles para que él pueda desarrollar un
proceso de adherencia terapéutica, pero no han sido suficientes para que Marco Antonio
pueda generar suficientes representaciones y practicas de adherencia simbolica, aunque debo
destacar que la visibilidad, a la hora de tomar la medicacion, podria ser un rasgo importante

de adherencia simbdlica desarrollado por Marco Antonio.

En todo caso, como un aspecto accesorio, pero no menos importante acerca de la eficacia
simbdlica del GAM, no se puede dejar de considerar las expectativas individuales que una
persona con VIH tiene cuando piensa acudir a las reuniones de un GAM. Las expectativas de
Marco Antonio son las de encontrar una pareja, aspecto particular que bien puede tener su

impacto en las posibilidades de construccién de un proceso de adherencia simbdlica.

7. El capital social de una persona que participé en un GAM y no ha desarrollado
estrategias de adherencia simbdlica

Laura es una mujer de veintinueve afios, nacio en la costa ecuatoriana, no tiene nivel de

instruccion alguno y se ocupa en los quehaceres domésticos. Sus ingresos provienen de su

actual marido cuando este tiene trabajo. Tiene tres hijos: una chica de trece afios que vive con

la hermana de Laura; un nifio de diez afios; y, otro de cinco. Los dos Gltimos viven con su

padre, el primer esposo de Laura.

Tuve la oportunidad de conocer a Laura, cuando visité la unidad de atencion en VIH de uno
de los hospitales plblicos’. Laura estaba acompariada de su actual esposo, quien se encuentra
en fase sida y estaba aguardando su turno para la cita médica. El se limit6 a esperar mientras

Laura y yo conversabamos.

Seguln Laura, su vida era normal antes de conocer el diagnéstico. No pensaba mucho en el
VIH como lo hace ahora. Cuando recibio su diagnostico en diciembre de 2015, tuvo la
reaccion de llorar mucho. Me confesd que se queria morir. En este punto, me confié que ella
era trabajadora sexual y se entero de su diagndéstico cuando fue a realizarse unos controles
médicos. Penso que la vida se le habia acabado, pero con el paso del tiempo fue aceptando el

diagndstico.

Dentro de este contexto, Laura me relaté que habia recibido su diagndstico en un centro de
salud en Quito; luego de lo cual, empezd a realizarse los exdmenes previos al inicio del

tratamiento antirretroviral, pero dejo inconclusa la realizacion de estas pruebas. Luego volvio

73 Cabe mencionar que yo solicité autorizacion a Laura para grabar la entrevista, pero ella no me otorgé el
consentimiento correspondiente. Razon por la cual, me limité a tomar notas del testimonio de Laura.

153



para terminar este proceso, pero, esta vez, tuvo firmar un acta de compromiso para que no

abandonara nuevamente los exdmenes médicos ni el posterior tratamiento antirretroviral.

Después se fue a vivir al Oriente ecuatoriano, en donde, un doctor de un hospital publico le
suministré un tratamiento antirretroviral, que tiene los siguientes componentes:
lamivudina/zidovudina, lopinavir y ritonavir. Esto significa que Laura tiene que tomar seis
pastillas diarias. Por eso, ella queria cambiarse al medicamento atripla, que consiste en la

combinacion de tenofovir, emtricitabina y efavirenz en una sola tableta. Desventajosamente,

Laura no puede tomar este medicamento, porque uno de sus componentes, efavirenz, provoca
depresion. Como Laura se encontraba en un estado depresivo, la pastilla atripla estaba (y esta)
contraindicada para ella. Aprovechd, entonces, para contarme que se deprime a veces,

todavia, pero no tanto como al principio.

Laura revel6 su diagnostico a su hermano, quien se encargd de comunicar este particular con
sus padres y sus otros hermanos. La decision de toda la familia fue la de brindarle todo el
apoyo emocional. Laura también notificd su situacion a su actual esposo, quien, en un
principio, se negd a asumir tanto el diagnostico de Laura como el suyo propio. Sin embargo,
en este trayecto también ha experimentado el rechazo de ciertas personas, como su exesposo y
algunas primas. Laura dice que ellos confunden VIH y sida, pues creen que son la misma
cosa. Finalmente, Laura no ha comunicado de su condicién de salud a sus suegros; ante

quienes suele tomar la medicacion pero estos no saben para qué es.

En el plano médico, ella me dijo que tiene una buena relacion con sus médicos tratantes.
Ademas, me comento que tomd varias citas con el psicologo de la referida unidad, porque no
siempre toma la medicacion; o, la toma a deshoras en otras ocasiones; o, ingiere todas las
pastillas simultaneamente, cuando deberia hacerlo dosificadamente en determinados horarios.
Laura se justificd aduciendo que toma un total de seis pastillas y que esta cansada de hacerlo.
Como ella ha estado bebiendo licor tltimamente (sobre todo, los fines de semana) pidié otra
cita con el indicado psicdlogo. En este contexto, aprovechd para contarme que la medicacion

le ha traido dolores de cabeza, al igual que mareos (como si estuviera embarazada).

No obstante, Laura me cont6 que ha aprendido que si se puede vivir como cualquier persona y
que no hay por qué aislar a las personas con VIH: “el VIH es mi comparfiero” (Laura,
entrevistada por el autor, Quito, 15 de febrero de 2017). Laura conoce su carga viral, la misma
que estaba indetectable pero por su desorden (se refiere tanto a la desorganizacion en la toma

del medicamento como a la ingesta de alcohol) se encuentra en treinta y tres. También sabe
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que sus linfocitos CD4 estan en 270 pero se han estancado, y supone que han bajado en virtud

de las situaciones mencionadas.

Laura aprendio a leer los resultados de carga viral y defensas inmunoldgicas CD4 gracias a
dos personas: una amiga, quien le llevo a vivir a su casa en Quito por un tiempo, y un
consejero par de la CEPVVS, quien le invit6 a participar en las reuniones del GAM de Quito
de la CEPVVS, al cual asisti6 hasta que se fue a vivir al Oriente ecuatoriano. Laura aprendio
sobre VIH en el GAM,; si no hubiera asistido “no sabria que es el VIH ni nada” (Laura,
entrevistada por el autor, Quito, 15 de febrero de 2017). Cuando le pregunté qué significa
adherencia para ella, admiti6 que le hablaron de adherencia en el GAM pero no recordaba lo

que significa.

En medio de la depresion, en la cual se encontraba, Laura conoci¢ a otras personas con VIH
dentro del GAM de la CEPVVS en Quito, con quienes compartid su testimonio. Dentro de las
reuniones del GAM hizo amigos Y, por esta razon, se lleva bien con la mayoria de las
personas del GAM. Me comento6 que el GAM “es como una familia” (Laura, entrevistada por
el autor, Quito, 15 de febrero de 2017). En alguna ocasion, los integrantes del GAM fueron
de paseo a Pedro Vicente Maldonado, canton cercano a la ciudad Quito. Por todo esto, me
dijo: “es bonito, nos escuchan” (Laura, entrevistada por el autor, Quito, 15 de febrero de
2017). Aunque también se sienta atendida por su psicélogo pues €l escucha todo lo que ella le
confia. En este sentido, Laura no ve mucha diferencia entre el psicologo y el GAM, porque en

ambos espacios se siente escuchada.

Partiendo de un analisis similar al realizado en el caso de Marco Antonio, he de recordar que
la aceptacion consiste en la exploracion de recursos, mientras que la adherencia simbdlica se
constituye a través de tanto en la construccién de significados asi como el apego a estos. A
partir de estas premisas, veo que Laura ha desarrollado un proceso de aceptacion incompleto
por cuanto no tiene el apoyo familiar total. Por un lado, Laura tiene que afrontar varios
inconvenientes dentro su propio capital social: en primer lugar, su exesposo no siempre le
permite ver a sus dos hijos (los cuales viven con él); en segundo lugar, algunas primas le han
rechazado por su condicion de salud; en tercer lugar, Laura enfrenta una situacion compleja
con sus suegros, quienes no saben que ella y su hijo (esposo de Laura) viven con VIH; y, en
cuarto lugar, ella esta afectada todavia por episodios de depresion y esta ingiriendo alcohol.

No obstante, por otro lado, Laura esta consciente de que el VIH es su compafiero de viaje y
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que se puede vivir normalmente con el virus; también conoce el recuento de su carga viral y

defensas CD4, y hasta sospecha que estos resultados podrian empeorar.

Dicho de otro modo, Laura tiene tanto actitudes favorables como desfavorables en términos
de aceptacion de su diagndstico, tomando en cuenta que ella ha pedido apoyo psicoldgico en
dos ocasiones: la primera vez, para enfrentar la desorganizacion en la toma de los

antirretrovirales; y, la segunda, para tratar de solucionar los problemas con el alcohol.

Pero ¢que sucede con la adherencia simbolica? ;Puede el GAM ayudarle a explorar
posibilidades de empoderamiento individual sobre su condicion de salud? Considero que el
GAM, la consejeria de pares e incluso su amiga (con quien vivié un tiempo) han podido
influir positivamente en la adherencia terapéutica, sobre todo, en lo relacionado con el
conocimiento de la medicacion y la conciencia sobre la importancia de los examenes de carga
viral y CD4.

Sin embargo, estas formas de auto-atencion no han logrado incidir como para que Laura
pueda desarrollar practicas y representaciones de adherencia simboélica, como, por ejemplo, en
el caso de Renato; tomando en cuenta, ademas, que ella no ha tenido la oportunidad de
acceder a un capital educativo que le permita asumir su condicion de salud en términos de

empoderamiento.

Los casos de Laura 'y Marco Antonio evidencian que el GAM puede jugar un rol importante
en la adherencia terapéutica de aquellas personas con VIH en cuyo capital social redundan
estereotipos negativos sobre la condicion de vivir con VIH. Sin embargo, en este tipo de

casos, el GAM no es suficiente para generar actitudes de adherencia simbolica.

Ambos casos, ademas, demuestran que un capital cultural insuficiente puede conspirar contra
las posibilidades de empoderamiento individual de la experiencia de vivir con VIH; aunque el
caso de Laura evidencia que el GAM, como un espacio parecido a la familia (segln su
testimonio), puede suplir la falta de apoyo emocional que no se encuentra en los vinculos
fuertes. Tal apoyo emocional puede ser extremadamente decisivo si no en términos de

adherencia simbolica, al menos, en términos de adherencia terapéutica.

Sin embargo, junto con los factores del capital social, econdmico y cultural, no pueden
soslayarse otros factores como el nimero de pildoras diarias que deben ser ingeridas como
parte del tratamiento (Castro 2005, 1218). Por ejemplo, en el caso de Renato, su terapia
antirretroviral es de apenas una sola pildora; pero en el de Laura es de seis, aspecto que le
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desanima a persistir en el tratamiento. Tampoco puede omitirse el hecho de que Laura
conocio su diagnostico apenas hace un afio, mientras que Renato y Andrés lo conocen desde

hace varios afnos.

8. Los casos de dos personas que ya no asisten al GAM porque ya no lo necesitan
Me refiero a las experiencias de dos mujeres, Elizabeth y Tamara, que participaron por un
tiempo en el GAM de la CEPVVS en Quito, pero actualmente ya no asisten en razén de que

han retomado su vida personal, asi como sus actividades diarias.

Elizabeth, es una mujer de cuarenta y un afos, divorciada, madre dos hijos, una hija de
veintidds y otro de diecinueve. Es bachiller con titulo de secretariado. Vive diez afios con el
virus. Fue hospitalizada por complicaciones de meningitis y tuberculosis. Sufria convulsiones
a causa de la meningitis que afectaron su pierna y por eso ahora utiliza una prétesis. Recibio
el apoyo de su exesposo y de toda su familia tras el diagnostico. Asistio al GAM de la
CEPVVS en Quito por aproximadamente dos afios (Elizabeth, entrevistada por el autor,
Quito, 27 de junio de 2017).

Cuando le pregunté qué es adherencia para ella, me explicd que la adherencia consiste en
tomar la medicacion en el horario preciso, practicarse los examenes de carga viral, CD4 y
pruebas generales con puntualidad. Ademas, me comentd que la condicién de vivir con VIH
no tiene cura pero es tratable, considerando que hay otras enfermedades mas complejas que
pueden quitar la vida méas prontamente. Enfatiz6 que lleva diez afios viviendo con el virus, a
pesar de que un médico la desahucid. Cuando se encuentra con este médico en el hospital al

que acude, este manifiesta gestos de remordimiento.

En este contexto, Elizabeth afirmé que en el GAM aprendi6 no solo acerca de la adherencia,
sino también sobre la necesidad de utilizar preservativo cuando se tiene relaciones sexuales, la
importancia de tener una vida normal sin descuidarse ni demandarse y de comer bien.
Adicionalmente, se informo sobre los derechos de las personas que viven con VIH (sobre
todo, el derecho a no ser discriminado), asi como el uso de lenguaje en cuestiones
relacionadas con el VIH. Elizabeth me explicd que dejé de acudir el GAM hace mas de un
afo, porque ella pasa con sus hijos los fines de semana, que es precisamente cuando el GAM

se relne.

Por su parte, Tamara es una mujer de treinta y nueve afios, divorciada, madre de un nifio de
diez afios. Es profesora de musica con titulo universitario en esta area. Vive doce afios con el

virus desde que conocio su diagnostico. Se casé hace varios afios con su novio (actual
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exesposo), quien habia sido previamente diagnosticado con VIH, y con quien decidi6 tener un
hijo que no vive con VIH. Al igual que Elizabeth, asisti6 al GAM de la CEPVVS en Quito
por aproximadamente dos afios (Tamara, entrevistada por el autor, Quito, 28 de junio de
2017).

No le asust6 el diagndstico porque Tamara se sentia acompafiada por su novio y porque
ambos decidieron casarse. Ella y su esposo tuvieron un hijo, siguiendo, por supuesto, los
protocolos médicos necesarios para que el nifio pudiera nacer sin VIH. Hace unos tres afios,
ambos se divorciaron, luego de la cual se presentd un periodo prolongado de depresion, al
punto que queria suicidarse. Segin me manifestd Tamara, tal depresién no fue tanto
consecuencia de su condicién de salud como de la separacion conyugal, pues nunca penso
tener una pareja que no fuera su esposo. Luego de este evento, la soledad, acentuada por su
condicion de salud, le llevo a la depresion y a tomar pastillas para tratar esta condicion

psiquiatrica.

En esta misma época, tuvo la oportunidad de conocer a Edison, quien realizaba consejeria de
pares en el hospital publico del cual Tamara es usuaria. El le invit6 a integrarse al GAM de la
CEPVVS en Quito. Asi que esta fue la oportunidad para que Tamara conociera amigos y
fuera de paseo con ellos a diferentes lugares del pais. Fue muy enfatica al sefialar que la
CEPVVS le salvo la vida. Ahora no se siente sola pues considera que tiene amigos y ya no

requiere de las pastillas para tratar la depresion.

En el GAM de la CEPVVS en Quito, aprendié sobre medicacion y alimentacion y, ademas,
logré superar la soledad y el miedo a tener una nueva pareja, puesto que, tanto en el GAM
como en el servicio de psicologia del hospital, le dijeron que si ella tiene la carga viral
indetectable y, ademas, utiliza el preservativo, el riesgo de transmitir el virus es practicamente
nulo. En este contexto, cuando le pregunté qué es adherencia para ella, me indicdé que no
conocia este término; pero, luego de explicarle brevemente el significado de la expresién, me
dijo que ella era muy responsable en la toma de la medicacién y que tenia la carga viral

indetectable y defensas CD4 cercanas a 550.

Finamente, me dijo que no asiste al GAM desde hace aproximadamente un afio y medio (o tal
vez dos afios), puesto que trabaja de lunes a sabado y tiene que atender a su hijo todo el
tiempo. Con lo cual, el dnico tiempo de descanso que le queda es el domingo, dia en el cual
podria salir con su pareja, aunque actualmente no la tiene. En este sentido, me confié que ya

no necesita tanto del GAM, porque ha superado los sentimientos de soledad y depresion.
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Ademas, se siente preparada para revelar su diagndstico a una eventual pareja y tener una

relacion seria.

Estas experiencias demuestran que tanto Elizabeth como Tamara desarrollaron tal grado de
autonomia en el manejo de su condicion de salud que actualmente no necesitan regresar al
GAM de la CEPVVS en Quito. Ambas situaciones también evidencian que no hay necesidad
de manejar un discurso explicito de empoderamiento si en el GAM se ha adquirido las
suficientes herramientas para afrontar la condicién de salud, aprender a integrarse a la
sociedad perdiendo el temor al estigma y conocer los derechos humanos de las personas que
viven con VIH. Se trataria en todo caso, de un empoderamiento mas implicito que explicito,
en funcion del cual, Elizabeth y Tamara han aprendido a vivir independientemente pero sin

ocultarse ni aislarse.

Las experiencias de Elizabeth y Tamara ensefian, entonces, que la eficacia simbdlica del
GAM se verifica en la capacidad de traducir el empoderamiento colectivo del GAM en
practicas rutinarias de afrontamiento de la cotidianeidad, que no necesariamente estan
acompafadas con discursos de empoderamiento (como en los casos de Edison, Luis o

Renato).

En este sentido, Elizabeth y Tamara tomaron del empoderamiento del GAM las herramientas
mas Utiles para tener una vida independiente, tanto en términos de salud como en términos de
autonomia social. En efecto, Elizabeth tiene una cosmovisidn meramente terapéutica de lo
que significa adherencia para ella; y, Tamara no esta familiarizada con la expresion
“adherencia”. No obstante, en ambos casos, se evidencian practicas de empoderamiento (que

no discursos) que son suficientes para llevar una vida normal dentro de la sociedad.

La eficacia simbolica del GAM, entonces, se ha traducido en una adherencia simbolica
meramente practica, instrumental o implicita, en la medida en que conocen cuestiones
pragmaticas para vivir el dia a dia, por ejemplo, que existen condiciones de salud mas
complejas, que el VIH no se transmite cuando la carga viral es indetectable pero sin olvidar el
uso de proteccion, y que padres con VIH pueden tener hijos sin VIH siguiendo los

correspondientes protocolos médicos.

Desde el punto de vista de los capitales cultural y social debo resaltar dos aspectos. Por una
parte, la adherencia simbdlica instrumental o implicita, manifestada en ambos casos, es
practicamente idéntica, pese a que Elizateth y Tamara tienen capitales culturales diferentes,

pues Elizabeth es bachiller mientras que Tamara es profesional. Por otra parte, en los capitales
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sociales individuales (especialmente familiares) de Elizabeth y Tamara no hay criterios de
estigma sobre la condicién de vivir con VIH que puedan, de alguna manera, contradecir las

lecciones de empoderamiento aprendidas dentro del GAM.

9. Alcances y limitaciones del empoderamiento impulsado por los grupos de ayuda
mutua
El caso de Andrés evidencia que el capital social proveniente de los vinculos fuertes
(incluidos los de sus padres, hermanos y pareja) y el capital cultural materializado en estudios
universitarios favorecen una adherencia simbdlica autbnoma que puede llegar a prescindir de
la participacion en reuniones de GAM. Sin embargo, esto no significa que dicha adherencia
simbdlica se haya logrado sin haber recurrido a otras formas de auto-atencién (distintas de las
reuniones de GAM), como la consejeria de pares e incluso el espaldarazo emocional

proveniente de los vinculos fuertes.

Es preciso advertir que la trayectoria de la experiencia de vivir con VIH debe ser analizada no
solo desde las formas de atencidn y auto-atencion a las que recurre una persona para afrontar
su condicion de salud, sino también desde las maneras en las cuales una persona pone en
funcionamiento su capital social (y por qué no, sus capitales cultural y econémico). Dicho de
otro modo, la vision de lo que es auto-atencién debe ser ampliada, considerando que no solo
los vinculos débiles pueden generar mecanismos de apoyo (como la consejeria de pares y la
participacion en un GAM) sino también los vinculos fuertes pueden ayudar a generar

actitudes de empoderamiento individual o adherencia simbolica.

El caso de Renato demuestra que el GAM puede constituir un instrumento fundamental para
convertir el empoderamiento colectivo, impulsado desde el GAM, en un proceso de
adherencia simbolica. En este caso, el capital social, proveniente de los vinculos fuertes, y el
capital cultural, concretizado en un titulo de educacion superior, posibilitan el
aprovechamiento de las practicas y discursos de empoderamiento con el fin de acoplarlos a la
trayectoria individual. No obstante, es preciso tomar en cuenta que la madre de Renato no
conoce su diagnostico; por lo que, el GAM puede ser una forma de auto-atencién que supla
este vacio en aras de alcanzar la adherencia simbolica en los términos sefialados en el capitulo

tres.

En el caso de Marco Antonio y, en menor medida, en el caso de Laura, se evidencia que la
informacion redundante dentro de sus capitales sociales, en términos de sentimientos de

culpa (en el primer caso), o en términos de actitudes de rechazo (en el segundo), pueden
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dificultar la operacion de conversion del empoderamiento colectivo del GAM en adherencia
simbdlica. El peso especifico de la referida informacion redundante dentro del capital social
(junto con los capitales economico y cultural disminuidos), puede dificultar que un integrante
de un GAM realice dicho proceso de conversion, més alla de la adquisicion de ciertos
conocimientos y practicas de adherencia terapéutica. De todos modos, en estos casos, la
informacion adquirida dentro del GAM es de gran utilidad en términos propiamente
biomédicos, asi como de cambios de estilo de vida, por ejemplo, en cuanto a nutricion y

motivacion para seguir tomando la medicacion.

Entonces, la eficacia simbodlica de las reuniones de los GAM depende no solo del volumen de
capital social acumulado sino principalmente de que el tipo de informacion que circula dentro
de este coadyuve a transformar el empoderamiento colectivo en empoderamiento individual.
Cuando en el capital social de una persona con VIH se maneja informacion que concuerda o,
al menos, no contradice el mito social del empoderamiento impulsado por el GAM, existen
grandes posibilidades de convertir el empoderamiento colectivo en adherencia simbdlica.
Cuando dicho capital reproduce informacion que contradice dicho mito social propiciado por
el GAM, resulta mas complicado incorporar este empoderamiento en términos de adherencia
simbdlica pero, al menos, es posible adquirir o reforzar conocimientos de adherencia

terapéutica.

Dicho de otro modo, en el primer caso, la eficacia del GAM es simbolica, mientras que, en el
segundo caso, dicha eficacia es mas bien terapéutica. De esto se desprende que es necesario
buscar mecanismos de nivelacion para que las personas menos empoderadas adquieran los

saberes y destrezas que se requieren para alcanzar la adherencia simbdlica.

Por supuesto, cada caso es diferente; por lo que, pueden existir otros factores, ajenos tanto a la
eficacia simbdlica del GAM como a las cuestiones del capital social, que también pueden
incidir en la adherencia al tratamiento antirretroviral. Tales factores podrian ser situaciones,
como la personalidad individual de cada quien o el régimen de pastillas que una persona debe
tomar diariamente; aspectos que tampoco pueden ser soslayados en la investigacion de los

procesos de aceptacion y adherencia simbolica.

Finalmente, la eficacia simbdlica del GAM puede también verificarse en casos de personas
que han aprovechado el empoderamiento colectivo del GAM para alcanzar un grado de
autonomia o independencia que les permita integrarse en sociedad, con pleno conocimiento

de su condicidn de salud y de sus derechos como personas que viven con VIH. Se trata de una
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adherencia simbolica implicita, meramente instrumental, sin discursos de empoderamiento,
pero suficiente para tener una vida plena y productiva. Dicha adherencia ha sido posible
porque el capital social de quienes integraron el GAM no contiene informaciones
contradictorias con las ensefianzas de empoderamiento impartidas y/o compartidas dentro del
GAM.
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Conclusiones

Con el fin de responder a la pregunta de investigacion, acerca del rol de los GAM en la
generacion de practicas y representaciones de adherencia simbdlica, paso a exponer los
hallazgos encontrados en funcion de los tres objetivos explicitados en la introduccién. Luego
de lo cual, haré una reflexion final que responda a la pregunta central asi como una propuesta

de agenda investigativa.

Practicas y representaciones de adherencia simbolica: de la aceptacion al
empoderamiento individual

A traves de los relatos de dos personas que se consideran empoderadas de su condicion de
salud y que han participado activamente dentro la CEPVVS, pude detectar que sus
trayectorias personales estan marcadas por dos etapas. La una, contada desde el impacto del
diagnostico hasta la aceptacion. La otra, contada desde precisamente la aceptacion hasta el

logro del empoderamiento.

Por una parte, el proceso de aceptacion se caracteriza tanto por la busqueda de certidumbre
para obtener control del diagndstico, como por la busqueda de recursos, dentro del entorno
individual de vinculos fuertes o débiles, para encontrar alivio emocional. De ahi que la
aceptacion es el afrontamiento primario de la disrupcion y consiste en la busqueda de certezas
y apoyos. Entonces, si bien es verdad que la aceptacion puede darse en aquellos casos en que
se admite el diagnostico luego de haberlo negado, la informacion etnografica evidencio que

tal aceptacidn también se verifica en la bisqueda de tales certezas y recursos.

Por otra parte, el proceso de empoderamiento se caracteriza por el aprendizaje de un
repertorio de précticas y representaciones, tanto de narrativa como se simbolizacién del
diagnostico, que devienen en actitudes y habitos de autocuidado (individuales) y auto-
atencion (colectivos), con el propésito de retomar el control de la vida. Si la aceptacion es la
busqueda de certezas y recursos, el empoderamiento consiste en la basqueda de significados y
en el apego a estos. En este proceso, la disrupcion ha dejado de ser inesperada o intempestiva

y, paulatinamente, se va convirtiendo en rutina, esto es, en cotidianeidad conocida y vivida.

Este repertorio de sentidos tiene el propdsito de des-identificar o desvincular las
caracteristicas propias condicion de salud y los prejuicios sociales que han alimentado el

estigma del diagndstico. En este sentido, la adherencia simbélica se concretiza como un rito
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de paso que posibilita el trayecto desde una identidad deteriorada hasta una identidad

reforzada, asi como el transito desde la aceptacion del diagnostico hasta el empoderamiento.

Cuando una persona que vive con VIH ha logrado alcanzar el empoderamiento, puede
explicar su experiencia de acuerdo a sus propias reflexiones existenciales, mediante una
parada introspectiva y retrospectiva, que consiste en asumir existencialmente el diagnostico a
partir de la re-significacion del impacto, mediante procesos de narracion y simbolizacion.
Estos procesos ayudan a explicar filoséficamente la condicién de salud y, al mismo tiempo,

devienen en précticas de autocuidado y auto-atencion.

En tal virtud, considero que la experiencia de vivir con VIH de quienes han pasado por este
proceso de empoderamiento personal puede ser identificada como adherencia simbdlica, en el
sentido de que esta rebasa la mera adherencia terapéutica, pues comprende el apego a una
serie de representaciones y practicas, que pueden traducirse en estrategias de autocuidado
como de auto-atencion, entre las cuales, la adherencia al tratamiento antirretroviral es apenas
uno de los aspectos: el apego a lo terapéutico y el apego a lo simbdlico se refuerzan
mutuamente. Entonces, ;cuales son las representaciones y practicas, tanto de autocuidado
como de auto-atencion, tanto de narrativa como de simbolizacion, que configuran la

adherencia simbolica?

Las principales representaciones de simbolizacion, que hacen parte de la adherencia
simbdlica, son las siguientes: entender que vivir con VIH y estar en fase sida no son lo
mismo; comprender que una persona con VIH puede tener una calidad y esperanza de vida
similar a la de la poblacion general; y, conocer que tener carga viral indetectable y defensas

inmunolodgicas CD4 permite llevar una vida normal, incluso en el plano sexual.

Las principales practicas de simbolizacion, que también hacen parte de la adherencia
simbdlica, son las siguientes: involucrarse en espacios organizativos vinculados con las
personas que viven con VIH y sus derechos (aungque no es una alternativa elegida por todas
las personas que viven con VIH); relacionarse casi profesionalmente con diferentes actores
que intervienen en la epidemia, como las autoridades del Ministerio de Salud o los servidores
de las unidades de atencion en VIH de los diferentes establecimientos médicos (aunque
tampoco es una opcidn que todos eligen); visibilizarse en diferentes &mbitos de la vida, como
el sanitario, gremial o juridico, siempre que tengan relacion con la condicién de vivir con

VIH. Esta ultima practica constituye una estrategia de visibilidad preseleccionada, ya que no
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es absoluta. Se trata de una estrategia que es aplicable incluso en la toma de los

antirretrovirales.

A estas practicas de simbolizacion se pueden agregar otras: la des-identificacion y la
realizacion de comparaciones. La des-identificacion consiste en el esfuerzo de desvincular los
imaginarios de estigma respecto de los atributos reales de la condicion de vivir con VIH. Esto
se logra a través de la apropiacién de los cuidados médicos actuales para evidenciar que, lejos
de lo que la mayoria de gente supone equivocadamente, se puede tener una buena calidad y
esperanza de vida. Entre dichos cuidados médicos destacan: la ingesta puntual de los
medicamentos antirretrovirales, el cumplimiento de los controles médicos, el monitoreo de los
indicadores de carga viral y defensas inmunoldgicas y el aprendizaje de las cuestiones
biomédicas sobre el VIH.

La realizacion de comparaciones se realiza, bien con aquellas que viven con VIH,
contrastando sus niveles de carga viral o defensas CD4, pudiendo generar identidades
jerarquizadas o incentivos animicos para seguir el ejemplo de los mas aventajados; bien con
aquellas que no viven con VIH o con aquellas que tienen otros diagndsticos, con el propdésito
de relativizar la complejidad social de la condicion de salud. En tales comparaciones,
también se incluye la esperanza de vida de una persona con VIH como un factor de medicion,

que es practicamente el mismo que para el resto de la poblacion general.

Las siguientes son actitudes de narrativa, en tanto que conjuncion de practicas y
representaciones, y que también hacen parte de la adherencia simbolica: acentuacion de las
identidades anteriores al diagndstico, como la orientacion sexual; reivindicacion, al tiempo
que, continuacion de estilos de vida anteriores de un modo més cauto; y, realizacion de una
revision introspectiva y retrospectiva de la experiencia de vivir con VIH, a partir del impacto
resultante del diagnostico, que hace las veces de un mojon simbolico para encontrar nuevos

significados relacionados con la condicidon de salud.

De la descripcion de las anteriores practicas y representaciones se colige que el
empoderamiento individual es un proceso mas complejo que el reforzamiento biografico, pues
incluye no solo la reivindicacion de identidades anteriores al diagnostico sino ademas la
continuacion de estilos de vida anteriores al diagndstico (aungque con mayores cuidados) v,
principalmente, la re-significacion de la experiencia de vivir con VIH para subvertir los
imaginarios de estigma social. Esta re-significacion no seria posible sin los avances

biomédicos que han convertido a la infeccion por VIH en una condicion de salud cronica.
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Practicas y representaciones del empoderamiento colectivo: el GAM como backstage de
la adherencia simbolica

En este punto presento los hallazgos en cuanto a las dindmicas de funcionamiento del GAM
de la CEPVVS en Quito, asi como las practicas y representaciones compartidas dentro de

este.

Empiezo con las primeras, o0 sea, con las dinamicas. El dia y hora de cada reunién del GAM,
que generalmente se efectla el tercer domingo de cada mes, es fijada en la sesion anterior.
Adicionalmente, los consejeros pares se encargan de invitar a mas personas que conocen en
los hospitales, principalmente, a las recién diagnosticadas. Las sesiones se llevan a cabo
durante las mafianas hasta aproximadamente el medio dia. Durante el tiempo que realicé la
investigacion, los temas tratados fueron: adherencia al tratamiento antirretroviral, derechos
humanos de las personas que viven con VIH, estigma y medios de comunicacion, co-

infecciones, evaluacion sobre el impacto del GAM.

Las reuniones comienzan con la bienvenida del facilitador (previamente designado por
acuerdo de los consejeros pares y el secretario general de la CEPVVS), quien solicita a los
participantes que se presenten. Una vez que todos se han presentado, el facilitador y/o un
consejero par de la CEPVVS hacen un llamado a que se respete la confidencialidad de los
integrantes del GAM, adonde también acuden los acompafiantes (amigos y familiares) de las
personas que viven con VIH. Luego de lo cual, el facilitador pide opiniones de los

participantes sobre el tema a tratar, el mismo que fue acordado en la reunion anterior.

Si bien se procura abordar los temas para los cuales se convoca a las reuniones, es comun que
la discusidn se desvie hacia otras problematicas, pues los integrantes sienten la necesidad de
compartir sus experiencias personales o preguntar sobre inquietudes especificas. Aungue el
facilitador trata de dar atencién a estos temas no agendados, también retoma el asunto para el
cual la reunion fue convocada. En este contexto, el GAM no es Unicamente un espacio para
aliviar el sufrimiento: cuando los integrantes relatan episodios anecdéticos, el GAM se
convierte en un espacio de humor que funciona como antidoto cuando la pesadumbre

amenaza con enturbiar el ambiente de los encuentros.

No obstante la informalidad que se vive en las reuniones, es preciso sefialar que es un espacio
heterogéneo, en donde se puede identificar que unas personas tienen mas conocimientos que
otras, 0 que unas manejan mejor el discurso del empoderamiento que otras. En este sentido, si

los consejeros pares detectan un problema, por ejemplo deficiencias en cuanto a adherencia o
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problemas de uso de drogas, suelen detenerse en dicho problema para encontrar posibles
soluciones. En tales situaciones, el escenario de la reciprocidad horizontal se convierte en un
entorno de verticalidad, pues el facilitador y los consejeros pares presentes pueden asumir un
rol de expertos. Tal verticalidad obedece a que la CEPVVS es quien no solamente dirige la
iniciativa de los GAM, sino que ademas financia los recursos fisicos y humanos para su

funcionamiento.

La presencia en las reuniones del GAM es totalmente aleatoria y voluntaria, en virtud de que
no establece un régimen de obligatoriedad que comprometa a los participantes a presentarse
en un minimo de reuniones. En efecto, entre agosto y diciembre participaron cuarenta y
nueve, algunas de ellas participaban solo una vez, y otras mas de una vez. De este universo,
once son mujeres, entre las cuales, al menos dos, no tienen VIH. El resto, es decir, treinta y
ocho asistentes, son hombres. En este sentido, una parte de los servicios de salud considera
que el GAM no tiene el impacto cuantitativo frente al nimero mensual de atenciones
brindadas en uno de los hospitales publicos de la ciudad de Quito. Se trata de un criterio que
no considera que la capacidad instalada de la CEPVVS es abismalmente diferente, tanto en
términos de naturaleza de sus servicios, entre ellos los de los GAM, como en términos de

financiamiento y alcance territorial.

Paso ahora a describir brevemente las representaciones compartidas dentro del GAM, que
tienen el potencial de ser transformadas en actitudes individuales de adherencia simbdlica y
que son las siguientes: vivir con VIH no es una enfermedad sino una condicion de vida, para
la cual hay que buscar ayuda e informacion, tomar los medicamentos antirretrovirales y seguir
los controles médicos (aungue existen opiniones dentro de las mismas personas con VIH en el
sentido que vivir con VIH si es una enfermedad); incentivar un uso especifico del lenguaje,
segun el cual, lo correcto es decir “persona que vive con VIH” (de ahi que decir “enfermo de
sida”, es un error, generalmente, cometido por parte de los medios de comunicacion); y,
reivindicar el discurso, segun el que, vivir con VIH es una condicion de salud con la cual es

posible vivir plenamente.

Tal discurso puede estar acompafiado de la presentacion del propio cuerpo como evidencia, y
sirve para generar la des-identificacion entre la condicion de salud y los imaginarios sociales
de prejuicio y estigma, asi como para enfrentar eventuales situaciones de discriminacion. En
este contexto, existe la consideracion de que vivir con VIH es una condicién menos severa

que otras patologias, como, por ejemplo, leucemia o diabetes. Se trata de una comparacion
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semidtica para relativizar la complejidad no solo biomédica sino también personal y social de

la condicion de salud.

Dentro de la las practicas compartidas dentro del GAM, es necesario distinguir las
relacionadas directamente con el manejo de la experiencia “illness ”’, con aquellas vinculadas

con el afrontamiento de la experiencia “sickness”.

Entre las primeras, se pueden contar las siguientes: la importancia de conocer los nombres de
los componentes de los medicamentos antirretrovirales (lo cual es Util cuando estos se pierden
0 cuando hay episodios de desabastecimiento); la ensefianza, segun la cual, el nivel de
efectividad de los farmacos puede bajar si es que su ingesta se suspende por uno o mas dias,
pudiendo el virus generar resistencia a los antirretrovirales (de ahi que se plantea tener
horarios para la ingesta y considerar que hay medicamentos que deben ser ingeridos con el
estomago lleno y otros con el estomago vacio); el intercambio de conocimientos sobre
derechos humanos, ya que se estima que su defensa y proteccion contribuye a una mejor
respuesta a la epidemia, en términos de acceso a salud y a trabajo (lo que termina
favoreciendo la adherencia terapéutica); el intercambio de experiencias y estrategias para
tomar los medicamentos antirretrovirales con el fin de ingerirlos publicamente pero sin

mencionar su nombre 0 uso.

Las practicas compartidas dentro del GAM, relacionadas directamente con el manejo de la
experiencia “sickness ”, son las siguientes: la necesidad de autoestima, dejando a un lado la
posicion de victimas o culpables (en el plano sexual, el uso del preservativo es fundamental
no solo para proteger a la otra persona sino principalmente para protegerse, tomando, ademas,
en cuenta que cuando la carga viral es indetectable el riesgo de transmision es casi nulo); la
definicion de empoderamiento (la Unica encontrada durante una de las reuniones del GAM de
la CEPVVS en Quito), como la “capacidad de una persona de poder tomar sus decisiones; es
adquirir las herramientas, mediante informacion y conocimientos, para tomar decisiones y
poder enfrentarnos a las personas”; el intercambio de experiencias de visibilidad en espacios
publicos, como, por ejemplo, referirse a la participacion de eventos relacionados con derechos
humanos y VIH, en donde existe una asistencia bastante concurrida de personas; el
intercambio de testimonios de personas que han manifestado que el GAM les ha fortalecido
para enfrentar situaciones de discriminacion o que sienten que el GAM les aporta un poco

mas que la consulta médica.
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A partir del proceso de salud/enfermedad/atencion-prevencion (Menéndez 2012, 340), es
necesario indicar que el empoderamiento, en términos de auto-atencion, concretizado en las
dindmicas, practicas y representaciones descritas, pone el énfasis en la salud y en la
prevencion, a traves, principalmente, de la de-construccién simbolica del estigma asociado al

diagnostico VIH positivo.

Esta simbolizacion no seria posible si el GAM, como modelo de auto-atencién, no se hubiera
apropiado de los conocimientos del modelo médico hegemonico que, actualmente, avala que
la carga viral indetectable no solo que permite tener una calidad y esperanza de vida normal
sino que ademas impide la transmision del virus. A lo cual, por supuesto, se debe sumar el uso
del preservativo como un mecanismo para evitar nuevas infecciones, esto es, como un medio

para protegerse y no solo para proteger.

No obstante, la relacion entre el GAM vy los servicios de salud no es solamente
complementaria, pues también esta inmersa en contextos de conflicto. En este contexto, los
servicios médicos aspiran que la CEPVVS, como organizacion paraguas de los GAM,
solucione todo aquello que: ora dichos servicios no pueden solucionar (como la incidencia
ante las autoridades de salud o conductas discriminatorias de sus propios servidores); ora
afecta a la adherencia de los usuarios (como las relaciones desprotegidas); ora le resulta
incomodo (como los usuarios supuestamente agresivos). Como indiqué en el capitulo 4, se
trata de la aspiracion del empoderamiento controlado por parte del modelo médico

hegemaonico.

Aungue quienes hacen parte de la CEPVVS explican continuamente todo lo relacionado con
la carga viral, las defensas CD4 y la necesidad de protegerse en cada relacion sexual, ellos
aclaran que no pueden responsabilizarse de la vida personal y sexual de cada persona que vive
con VIH, especificamente, de las nuevas infecciones de transmision sexual que puedan

contraer una persona que vive con VIH.

Tales practicas y representaciones de empoderamiento no se inscriben dentro del concepto de
empoderamiento como exigencia de demandas. Méas precisamente, deberia decir que el
empoderamiento rebasa la reivindicacién juridica o politica de derechos, pues lo que se
pretende con la participacion en los GAM es que sus integrantes asuman posturas
existenciales o racionalizaciones simbolicas que permiten concebir a la experiencia de vivir
con VIH como un diagnéstico mas y, asi, derribar los prejuicios y el estigma social en contra

de las personas que viven con el virus.
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Tal empoderamiento rebasa no solo el ambito politico o juridico sino ademas el estrictamente
terapéutico. Las practicas de empoderamiento, en términos de illness y sickness, buscan que
las personas puedan realizar por si mismas la reflexion semidtica de sus propias experiencias

de vivir con el virus para afrontar su condicion de salud en la vida diaria.

En este sentido, el GAM se constituye en una escuela de entrenamiento o backstage, pues
tales practicas pretenden que cada integrante, en su trayectoria individual, construya su
personal e individual proceso de adherencia simbdlica, en el marco del cual, la adherencia
terapéutica es solamente uno de los aspectos. Esto no significa que no exista un
empoderamiento colectivo destinado a desarrollar procesos de adherencia terapéutica. Al
contrario, las practicas de empoderamiento relacionadas con la experiencia illness evidencian

la preocupacion por instalar conocimientos de adherencia terapéutica.

Por lo expuesto, la auto-atencion y el empoderamiento colectivo impulsados por el GAM son
recursos para que sus integrantes adquieran conductas de autocuidado y empoderamiento
individual (que ha sido analizado segun la propuesta de la adherencia simbolica). Dicho de
otro modo, si empoderamiento personal puede ser identificado como un proceso de
adherencia simbdlica en el plano individual, el empoderamiento colectivo es apenas un medio

del GAM para alcanzar dicha forma de adherencia.

Posibilidades apropiacion del empoderamiento del GAM en términos de adherencia
simbolica del GAM: la eficacia simbolica del GAM

La tenencia o carencia de capital social o cultural de ciertas personas que viven con VIH tiene
un peso especifico en la posibilidad de adquirir conductas de adherencia simbdlica. Cuando
confluyen el apoyo emocional proveniente del capital social de los vinculos fuertes y el
capital cultural materializado en preparacion académica, las personas con VIH pueden
desarrollar una adherencia simbolica sin necesidad de participar en un GAM. No obstante, es
posible que hayan entrado en contacto con otras formas de auto-atencion diferentes a la
asistencia a un GAM, como: la consejeria de pares, talleres, reuniones o conversaciones

informales con activistas empoderados.

En la trayectoria de tales personas también estan presentes otras formas de auto-atencién, que
son diferentes a la participacion en los GAM, la consejeria de pares, o la asistencia a talleres.
Me refiero especialmente al espaldarazo emocional de los vinculos fuertes. En este sentido, la
nocion de auto-atencién debe ser ensanchada, para que ella abarque no solo las formas de

auto-atencién generadas por las personas con VIH y organizaciones, que vienen a ser vinculos
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débiles, sino también los diferentes soportes que provienen del entorno social inmediato, que

vienen a ser vinculos fuertes.

En ciertos casos, la tenencia de un cierto capital cultural asi como el saberse respaldado por
una parte de los vinculos fuertes pueden ser bases importantes para desarrollar actitudes de
adherencia simbdlica, a partir de las ensefianzas adquiridas dentro de un GAM. En estos
casos, el GAM puede constituir un instrumento fundamental para convertir las lecciones de
empoderamiento, compartidas y/o impartidas dentro del GAM, en procesos de adherencia
simbdlica. De ahi que debo resaltar que el GAM cumple un rol trascendental cuando una
persona con VIH, con las caracteristicas de capital social y cultural anotadas, ha decidido no

revelar su diagnostico a algin familiar, como su padre o su madre.

En otros casos, en los cuales se evidencia que la informacion redundante dentro de sus
capitales sociales, reproduce sentimientos de culpa o estereotipos de estigma, las
posibilidades de adquirir conductas de adherencia simbélica son menores. El peso especifico
de dicha informacion puede dificultar la transformacion de las lecciones de empoderamiento
promovidas dentro del GAM en procesos de adherencia simbolica. No obstante, en estos
casos, la participacion en un GAM puede ser util en términos de adherencia terapéeutica, que
bien puede incluir el conocimiento de temas biomédicos, reconocimiento de la importancia de
una alimentacién adecuada y, por supuesto, motivacion para no dejar el tratamiento

antirretroviral.

De todo lo anterior, se colige que, si la informacion disponible dentro del capital social de una
persona con VIH no contradice el mito social del empoderamiento impulsado por un GAM,
existen grandes posibilidades de convertir el empoderamiento colectivo en adherencia
simbdlica. Caso contrario, resultard mas complicado que un integrante de un GAM pueda
realizar tal operacion de conversion, mas alla de familiarizarse con los aspectos basicos de

adherencia terapéutica.

Desde luego, pueden existir otros factores que pueden incidir en el desarrollo personal de la
adherencia simbdlica y en la eficacia simbolica del GAM, como, por ejemplo, la personalidad
individual de cada quien, el régimen de pastillas que una persona debe tomar diariamente e,

incluso, el tiempo que se lleva viviendo con VIH a partir del diagndstico.

Finalmente, la eficacia simbdlica del GAM puede también verificarse en quienes han
desarrollado una adherencia simbdlica implicita, meramente instrumental, sin discursos de

empoderamiento, pero suficiente para tener una vida plena y productiva. Dicha adherencia ha

171



sido posible porque la informacion proveniente del capital social de quienes integraron el

GAM no ha contradicho el mito social del empoderamiento.

Conclusion final: ¢adherencia a qué?

La adherencia simbdlica se presenta como un repertorio de practicas y representaciones que
las personas que viven con VIH, y que se consideran a si mismas como empoderadas, aplican
a sus trayectorias personales. Este repertorio no es ajeno al conjunto de ensefianzas impartidas
y compartidas dentro del GAM de la CEPVVS en Quito, a las cuales he identificado como

herramientas de empoderamiento colectivo.

La eficacia simbolica del GAM consiste en la conversidn de tales herramientas grupales en un
repertorio individual de practicas y representaciones por cada uno de los integrantes del

GAM. Pero tal eficacia simbdlica depende del tipo de informacion que se encuentre dentro del
capital social y cultural de cada uno de los integrantes. En la medida que dicha informacion
no contradiga el mito social del empoderamiento propiciado por el GAM, cada integrante del
GAM tendra mayores posibilidades de adquirir practicas y representaciones de adherencia
simbolica. Caso contrario, dicho integrante podra apenas desarrollar practicas y
representaciones de adherencia terapéutica.

Entonces si la adherencia terapéutica consiste en apegarse al tratamiento antirretroviral, la
adherencia simbolica consiste en construir y apegarse a mitos en tanto conjunto de simbolos y

conocimientos que subvierten el estigma asociado a la condicion de vivir con VIH.

En este sentido, cada persona que vive con VIH se va adhiriendo a los mitos, que ella misma
ha ido construyendo, en aras de desarrollar estrategias de afrontamiento del diagnostico desde
el punto de vista personal y social, dentro de las cuales, la adherencia terapéutica es apenas un

aspecto puntual de la adherencia simbdlica en su conjunto.

Propuesta de agenda de investigacion

Por una parte, mientras realizaba la observacién participante dentro del GAM de la CEPVVS
en Quito, identifiqué tanto dinamicas como practicas y representaciones compartidas por
varones y mujeres de distinta condicion social, situacion etaria y orientacion sexual. En el
GAM se conversaba pero no se profundizaba sobre problematicas concretas. Por ejemplo, el
uso de drogas, la ingesta de alcohol, las orientaciones sexuales diferentes, las personas
pertenecientes a los grupos GLBTI, adultos mayores. El acento siempre estaba en los temas

mas directamente relacionados con la experiencia de vivir con VIH.
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En este sentido, considero que es fundamental investigar: como son los procesos de
adherencia terapéutica y simbdlica en personas trans con VIH, personas con VIH que usan
drogas o ingieren alcohol, y personas con VIH que se encuentran en la tercera edad; cual es el
grado de apoyo por parte de sus vinculos fuertes y débiles; y, cuél es el nivel de preparacion
de los servicios de salud y las diferentes formas de auto-atencion para enfrentar estas

particularidades.

Por otra parte, cuando converseé recientemente por teléfono con Andrés, me confesd que se
encuentra en un nuevo proceso de busqueda de significados que trascienda el
empoderamiento. Casi al mismo tiempo, cuando entrevisté a Tamara y Elizabeth que
desarrollaron actitudes de adherencia simbélica implicita o instrumental (como le identifiqué
en el capitulo 5), me di cuenta que si bien ellas no habian integrado el lenguaje del
empoderamiento, se habian acoplado perfectamente a su diagndéstico gracias a su

participacion en el GAM.

En cuanto a las experiencias de Laura, Tamara y Elizabeth, he pensado que es necesario
indagar como la asignacion social de los roles respecto del cuidado de los hijos puede incidir
tanto en la adherencia en su conjunto (incluso, a la misma consulta médica), como en la

participacion en los grupos de ayuda mutua.

Estas situaciones me han hecho reflexionar sobre la necesidad de buscar nuevos enfoques mas
alla de la biografia disruptiva y el reforzamiento biografico y allende, también, los procesos
de narrativa y simbolizacion. Para estos casos, se podria explorar la pertinencia de la
fenomenologia de la percepcion, segin Merleau-Ponty (1993), para estudiar el cuerpo como
receptaculo de significaciones o re-significaciones que podrian o no coincidir con las
nociones de aceptacion y adherencia simbdlica, auscultadas en el presente trabajo. También se
podria pensar en el concepto de duracidon, segun Bergson (1977), para proponer enfoques de
investigacion que trasciendan la division métrica del tiempo en fases, como la aceptacion y el
empoderamiento. Y, por supuesto, resulta, igualmente importante, investigar hasta qué punto

las cuestiones de género son factores que influyen en la adherencia en todas sus dimensiones.
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Abreviaturas

ARV: antirretroviral o antirretrovirales

CD4: linfocitos que son parte fundamental del sistema inmunoldgico de toda persona
CEPVVS: Coalicion Ecuatoriana de Personas que Viven con VIH/sida

CV: carga viral

GAM: grupo o grupos de ayuda mutua

GLBTI: personas gays, lesbianas, bisexuales, trans e intersex

MSP: Ministerio de Salud Pablica

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

ONUSIDA: Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/sida
PAVIH: persona o personas afectadas por el VIH

PVV: persona o personas gue viven con VIH

PVVS: persona o personas que viven con VIH/sida

RED: Red de Defensores de Derechos

SPD: Sistema de Proteccion de Derechos de las Personas Afectadas por el VIH

TAR: tratamiento antirretroviral
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