UNIVERSIDAD NACIONAL AUTONOMA DE MEXICO

PROGRAMA DE MAESTRIA Y DOCTORADO EN CIENCIAS MEDICAS,
ODONTOLOGICAS Y
DE LA SALUD

TRANSITAR LA ADOLESCENCIA CON VIH: ANALISIS ANTROPOLOGICO DE LAS
EXPERIENCIAS SUBJETIVAS
DE LA VIDA COTIDIANA'Y EL PADECIMIENTO

TESIS:
QUE PARA OPTAR POR EL GRADO DE:
DOCTORA EN CIENCIAS

PRESENTA:
MONICA PAULINA HERNANDEZ LEYVA

EDITH YESENIA PENA SANCHEZ
INAH

ITZEL ADRIANA SOSA SANCHEZ
CRIM-UNAM
MAYRA LILIA CHAVEZ COURTOIS
INPER

CIUDAD DE MEXICO, NOVIEMBRE, 2023



e e

Universidad Nacional - J ~  Biblioteca Central
Auténoma de México -

Direccion General de Bibliotecas de la UNAM
Swmie 1 Bpg L IR

UNAM - Direccion General de Bibliotecas
Tesis Digitales
Restricciones de uso

DERECHOS RESERVADQOS ©
PROHIBIDA SU REPRODUCCION TOTAL O PARCIAL

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México).

El uso de imagenes, fragmentos de videos, y demas material que sea
objeto de proteccion de los derechos de autor, serd exclusivamente para
fines educativos e informativos y debera citar la fuente donde la obtuvo
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro,
reproduccion, edicion o modificacion, sera perseguido y sancionado por el
respectivo titular de los Derechos de Autor.



Para Joaquin



Resumen

La presente investigacion tiene como propodsito explorar la experiencia de jovenes
que viven con VIH en el contexto contemporaneo de la Ciudad de México, con el fin
de comprender los significados atribuidos a su situacion de salud, la interaccién
médico-paciente y la influencia de factores socioculturales en su vida cotidiana. Para
ello, se busca analizar tanto los elementos subjetivos de su experiencia como las
condiciones estructurales de vulnerabilidad que afectan su trayectoria de vida. La
investigacion se enmarca en un proyecto mas amplio denominado "Cohorte de
adolescentes con VIH en la Ciudad de México", y se basa en una metodologia
cualitativa que emplea encuestas sociodemograficas, observaciones no participantes
en consultas médicas y entrevistas semi-estructuradas con jovenes que son

atendidos en clinicas especializadas para VIH.

En el capitulo 1, se explica la metodologia empleada combina enfoques
cualitativos y cuantitativos para abordar la complejidad de la experiencia de los
jovenes viviendo con VIH. Se recolectaron datos a través de encuestas
sociodemograficas y analisis de expedientes médicos, lo que permitido obtener un
perfil epidemioldgico y social de los jovenes atendidos en las clinicas de estudio.
Ademas, se realizaron observaciones no participantes en consultas médicas para
comprender la dinamica de la interaccidon entre médicos y pacientes en el contexto

de atencion al VIH.

En el capitulo 2, se explica el enfoque tedrico de investigacion se basa en una
perspectiva fenomenologica y antropoldgica para explorar la experiencia subjetiva
de vivir con VIH. Desde la fenomenologia, se busca comprender como los individuos

construyen significados y dan forma a su realidad a través de la interaccion social y



cultural. En este contexto, se resalta la importancia de analizar los significados y

sentidos comunes que emergen de las interacciones sociales.

En el capitulo 4, se presenta el analisis de las interacciones médico-paciente
en el contexto del tratamiento del VIH revela dinamicas complejas de poder y
desigualdad que influyen en los desenlaces de salud y en la experiencia subjetiva de
las personas con VIH. En las relaciones asimétricas, la autoridad médica se manifiesta
como un biopoder que regula no solo la atencién médica, sino también las
conductas y decisiones de los pacientes. Los médicos tienen la autoridad para tomar
decisiones que afectan directamente la vida de los pacientes, desde la eleccion de
tratamientos hasta la cantidad y frecuencia de los medicamentos recetados. La
comunicacion se centra en aspectos biomédicos y la retérica médica puede influir

en la construccion de la identidad y autoestima de los pacientes.

En el capitulo 5, se presentan los resultados cuantitativos y la presentacion de
los casos. Entre marzo y diciembre de 2019, se llevaron a cabo 25 entrevistas con
hombres cisgénero que viven con VIH y son usuarios de las clinicas Condesa. Del
total de entrevistas, el 92% (23) corresponden a casos de transmision sexual,
mientras que solo el 12% (3) se relacionan con transmision perinatal. Las entrevistas
fueron analizadas como relatos construidos en dialogo con el investigador. Los
relatos se reconstruyeron y actualizaron en funcién de las necesidades, solicitudes y

experiencias de vida de los jévenes con VIH.

En el capitulo 6 se presentan los resultados cualitativos de la investigacion. La
forma en que los jovenes se presentaron a través de sus relatos reveld diferencias
notables entre aquellos que fueron diagnosticados con VIH en la infancia y los
diagnosticados en la adolescencia. En las reflexiones finales se integran tanto las

conclusiones generales, como un analisis tomando en consideracién los aportes del



enfoque biocultural dando énfasis a la integracién de los distintos componentes

politicos, sociales, culturales y bioldgicos que integraron esta investigacion.
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Introduccion
La presente investigacion tiene como proposito explorar la experiencia de jovenes
que viven con VIH en el contexto contemporaneo de la Ciudad de México, con el fin
de comprender los significados atribuidos a su situaciéon de salud, la interaccion
médico-paciente y la influencia de factores socioculturales en su vida cotidiana. Para
ello, se busca analizar tanto los elementos subjetivos de su experiencia como las
condiciones estructurales de vulnerabilidad que afectan su trayectoria de vida. La
investigacion se enmarca en un proyecto mas amplio denominado "Cohorte de
adolescentes con VIH en la Ciudad de México", y se basa en una metodologia
cualitativa que emplea encuestas sociodemograficas, observaciones no participantes
en consultas médicas y entrevistas semi-estructuradas con jovenes que son

atendidos en clinicas especializadas para VIH.

La principal fuente de informacion proviene de entrevistas semi-estructuradas
realizadas con jévenes con VIH y que son atendidos en las clinicas seleccionadas.
Estas entrevistas profundizan en los significados que los jovenes atribuyen a su
experiencia de vivir con VIH, asi como en las condiciones estructurales que influyen
en su vida cotidiana y trayectoria de salud. El analisis de los datos se realiza a través
de una aproximacion interpretativa que busca identificar patrones y significados
compartidos entre los participantes. En conjunto, esta metodologia ofrece una
comprension contextualizada de la experiencia de los jovenes viviendo con VIH en

la Ciudad de México.

Uno de los conceptos clave en este enfoque es el sentido comun, que se
entiende como un conjunto de conocimientos y tipificaciones preexistentes
transmitidos socialmente. Estos esquemas de referencia permiten a las personas
comprender y ubicarse en su entorno de manera inmediata. Se argumenta que el

sentido comuUn es un conocimiento intersubjetivo construido a través de la
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interaccion con otros individuos en la sociedad, lo que facilita la comprensién mutua

y la identificacion de roles y estatus.

Desde la perspectiva fenomenoldgica, se aborda la nocion de padecimiento,
que se refiere a como las personas interpretan y experimentan la enfermedad en
términos de creencias, significados y emociones. Se considera que el padecimiento
es un idioma cultural en el que convergen las representaciones sociales sobre la
causalidad de la enfermedad, los sintomas y las estrategias para enfrentarla. Esta
comprension del padecimiento se enriquece al explorar la relacion entre el individuo

y el contexto social, historico y politico en el que se encuentra inmerso.

En cuanto a la antropologia, se destaca su contribucién al analisis de la
experiencia subjetiva en salud. Autores como Kleinman y Laplantine han explorado
la construccion sociocultural del padecimiento y han sefalado la importancia de
considerar tanto la perspectiva individual como las estructuras sociales en el estudio
de las enfermedades cronicas. La antropologia médica amplia la mirada al analizar
como las personas toman decisiones y despliegan estrategias para enfrentar los
episodios de padecimiento, considerando los recursos de atencién y la interaccion

con el personal de salud.

La nocidn de trayectoria del padecimiento, planteada por Strauss, se convierte
en un concepto clave para comprender la evolucion temporal de las experiencias y
acciones de las personas ante la enfermedad. Esta trayectoria implica la interaccion
con distintos recursos de atencion médica, la organizacion del trabajo relacionado
con la enfermedad y su impacto en la vida de los individuos y sus cuidadores. A
través de este enfoque, se busca entender como las decisiones y estrategias

implementadas por las personas se entrelazan con su contexto social y cultural.
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Se enfatiza la importancia de comprender como los individuos construyen
significados a través de la interaccion social y como estas construcciones influyen en
su experiencia de padecimiento y en su relacion con los sistemas de atencion médica.
La mirada fenomenoldgica permite explorar los procesos de significacion y la
influencia de la interaccién social en la configuracion de la realidad, mientras que la
antropologia aporta herramientas para analizar las decisiones, estrategias y recursos

utilizados en el contexto de las enfermedades cronicas.

El enfoque analitico de la categoria de juventud emerge como un elemento
clave para profundizar en el analisis de la realidad social. Al atribuir caracteristicas
bioldgicas y sociales a este grupo etario, se convierte en un eje central de estudio.
La terminologia que se elige, ya sea "adolescencia" o "juventud," conlleva
implicaciones tedricas y, en ocasiones, ideoldgicas. La distincion entre ambas
categorias radica en que "adolescencia" se enfoca en transformaciones fisicas y
psiquicas, mientras que "juventud" se basa en clasificaciones sociales que tienen

connotaciones culturales y politicas.

La perspectiva antropoldgica considera la construccién de la edad como algo
no universal ni unitario, sino en constante interaccion con otras dimensiones sociales
como género, etnia y clase social. Esta vision contrasta con el paradigma biologicista
que vincula la edad natural con la social. La categoria "juventud" también refleja
luchas y apuestas entre grupos sociales que buscan establecer representaciones de
la realidad, desafiando la nocion de una juventud homogénea. La construccion etaria
es contextual y compleja, implicando la diversidad y alteridad, y esta vinculada a
procesos de socializacion que determinan la ubicacién futura de los individuos en la

sociedad.
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En Latinoamérica, la nocion de juventud ha sido abordada desde perspectivas
occidentales y anglosajonas, ignorando la dimension generacional y la estratificacion
social propia de la region. La experiencia de los jévenes que adquieren enfermedades
cronicas durante la infancia desafia las concepciones tradicionales de salud y
enfermedad en esta etapa de la vida. Es fundamental considerar mediaciones como
el estrato socioecondmico, género, etnia y via de adquisicion de la enfermedad. Los
significados asociados a la adolescencia y juventud son negociados constantemente

en las interacciones cotidianas.

La antropologia de la edad aporta una comprensién compleja de como las
categorias etarias se construyen y negocian en contextos socioculturales especificos.
Esta perspectiva enriquece la comprensién de la relacion entre salud y enfermedad
en adolescentes, al considerar las diversas dimensiones que influyen en su
experiencia y construccion de identidad. En este caso particular, al analizar a los
jovenes viviendo con VIH, es esencial reconocer tanto la heterogeneidad de sus
experiencias como las caracteristicas compartidas que permiten su analisis como
grupo factible, contribuyendo asi a una comprension mas profunda y

contextualizada del proceso salud-enfermedad en esta poblacion.

En los metodoldgico, se profundiza sobre la relevancia de considerar la
relacion entre el investigador y los participantes en el estudio. Como sujeto situado,
con experiencias y antecedentes que afectan mi interaccion con el campo,
considerando que mi perspectiva personal influye en cdmo interpreto y construyo el
conocimiento. En todo momento fue importante estar consciente de como las
dinamicas de poder y las relaciones sociales pueden influir en la relacion entre
investigador e interlocutores. En términos éticos, se considerd cuidadosamente las

implicaciones de trabajar con adolescentes y jévenes con VIH.
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En el siguiente capitulo se presenta el analisis de las interacciones médico-
paciente en el contexto del tratamiento del VIH revela dinamicas complejas de poder
y desigualdad que influyen en los desenlaces de salud y en la experiencia subjetiva
de las personas con VIH. En las relaciones asimétricas, la autoridad médica se
manifiesta como un biopoder que regula no solo la atencion médica, sino también
las conductas y decisiones de los pacientes. Los médicos tienen la autoridad para
tomar decisiones que afectan directamente la vida de los pacientes, desde la eleccion
de tratamientos hasta la cantidad y frecuencia de los medicamentos recetados. La
comunicacion se centra en aspectos biomeédicos y la retorica médica puede influir

en la construccién de la identidad y autoestima de los pacientes.

En este marco, las desigualdades estructurales se reproducen, ya que las
condiciones sociales y econémicas de los pacientes suelen quedar subordinadas a
los mandatos médicos. La falta de comprensién de las realidades especificas de los
pacientes puede llevar a una medicalizacion excesiva y a la omision de factores
importantes que afectan su adherencia al tratamiento. Esto puede resultar en
desenlaces de salud negativos y en una experiencia subjetiva de alienacion y

desempoderamiento.

Sin embargo, se identifican practicas simétricas que permiten un enfoque mas
colaborativo y centrado en la agencia del paciente. En estas interacciones, se
reconoce la capacidad de agencia de la persona con VIH, sus condiciones de vida y
las posibilidades de negociacion. Los meédicos que adoptan un enfoque mas
empatico y comprensivo reconocen los factores estructurales que afectan la
adherencia al tratamiento y buscan entender la perspectiva del paciente. La apertura
al diadlogo y la legitimacion de las emociones y experiencias de los pacientes

promueven un ambiente de confianza y empoderamiento.
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La biomedicina se presenta como un espacio de reproduccién de relaciones
de poder y control social, donde las interacciones médico-paciente pueden reflejar
normas y expectativas sociales hegemonicas sobre la salud, la enfermedad vy la
sexualidad. Las asimetrias en la comunicacion y la toma de decisiones médicas
pueden perpetuar desigualdades y estigmatizacion. No obstante, las practicas
simétricas demuestran que es posible trascender estas dinamicas y promover una

atencion mas humanizada y orientada al paciente.

Las entrevistas realizadas sobre intenciones reproductivas y la experiencia de
la enfermedad comparten temas comunes. En el primer capitulo, se explicaba que se
realizaron tres investigaciones cualitativas a partir de la cohorte, lo que llevd a
retomar 15 entrevistas para el andlisis de temas como la percepcién de la
salud/enfermedad, el significado de vivir con VIH, la trayectoria sexual y la

percepcion del riesgo.

El proceso de contacto con los jovenes para la fase cualitativa se realizé por
teléfono o WhatsApp, utilizando los datos obtenidos de la encuesta
sociodemografica. La mayoria de los participantes prefirié ser entrevistada en la
clinica, antes o después de sus consultas médicas de seguimiento, debido a la
disponibilidad de horarios. Solo tres jovenes solicitaron entrevistas fuera de la clinica
debido a sus ocupaciones, por lo que se acordaron lugares publicos cercanos a sus

trabajos o viviendas.

Las entrevistas fueron analizadas como relatos construidos en dialogo con el
investigador. Los relatos se reconstruyeron y actualizaron en funcién de las
necesidades, solicitudes y experiencias de vida de los jovenes con VIH. Se observd

que cada participante se narraba y transformaba en cada narracion segun su
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contexto de accién y significacion, lo que coincide con la nocién de Recoder (2011)

sobre la narracién como un acto presente que divide y narra.

La presencia del VIH como condicién de salud marco diferencias significativas
en la vida de los jévenes. Aquellos diagnosticados desde la infancia experimentaron
una vida cotidiana condicionada por el VIH, con toma de medicamentos diarios y
asistencia regular a espacios médicos. Para los diagnosticados en la adolescencia, el
VIH se presentd como parte de su identidad en interaccion con la familia y la

orientacion sexual.

Los relatos también revelaron la influencia de la masculinidad hegemonica en
la vida de estos jovenes. Algunos sufrieron represion en la infancia debido a
comportamientos no conformes con la norma de masculinidad. Ademas, aquellos
que vivieron sus orientaciones sexuales desde la homosexualidad o la bisexualidad

enfrentaron temores al estigma y la violencia.

El estigma y las etiquetas sociales fueron elementos centrales en las
experiencias de estos jovenes. El VIH y la orientaciéon sexual disidente no solo
afectaron su salud y preferencias, sino que también impactaron sus relaciones
familiares y la manera en que fueron percibidos por la sociedad en general.
Establecer una comunicacion de confianza con los jovenes permiti6 que

compartieran sus experiencias sobre el VIH y la orientacién sexual.

16



Capitulo 1. Construyendo el problema de investigacién y la estrategia
metodoldgica

1.1 El problema de investigacion
De manera similar a lo que sucede con muchos otros protocolos, el planteamiento
del problema de esta investigaciéon se fue afinando de acuerdo con lo encontrado
en el desarrollo del trabajo de campo, es decir, aunque ibamos con una guia y
algunos presupuestos sobre lo que nos interesaba ahondar, dejamos que la realidad -
en este caso los jovenes y lo que sucedia en la clinica- fueran los interlocutores

principales.

Esto implicd que, con el paso del tiempo, las preguntas de investigacion se
modificaran de acuerdo con las categorias emergentes que surgieron en el trabajo
de campo. En este sentido, el objetivo de la investigacidon paso de estar centrado en
la atencién y la adherencia al tratamiento a complejizar la experiencia de vivir con
VIH, lo cual va mas alla de lo que sucede en el espacio clinico. Si bien, las
interacciones dentro de la clinica siguen ocupando un lugar preponderante; asi como
el discurso biomédico, nos parecio relevante darles cabida a esas otras interacciones
(espacios) de la vida cotidiana y que también van configurando la experiencia y

trayectoria del padecimiento de los jovenes participantes.

Por ello se ahondara sobre esos otros significantes- en palabras
fenomenolodgicas- que a través de la interaccidn van constituyendo a los jovenes que
viven con VIH. Se tomara en cuenta, la familia, el grupo de pares, el espacio escolar
y otros espacios de socializacion relevantes; asi como la experiencia subjetiva de los
sujetos respecto a lo que es vivir con VIH y como se establece la interaccién entre el

sujeto, el cuerpo, el espacio de atencidon y las practicas sexuales.
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Para continuar con el planteamiento de esta investigacion consideramos
necesario contextualizar algunos elementos de indole social, cultural e histérica que
nos permitan evidenciar los cambios ante la pandemia de VIH y como estos se
vinculan con la manera en que los jovenes hacen frente y atribuyen significado al

vivir con VIH.

Grmek (1992), un historiador de este fendmeno explica como las
repercusiones del VIH no se limitaron al ambito de lo bioldgico, sino que la
organizacion politica, econdmica y sociocultural de esta enfermedad tiene una
relacion intrinseca con la construccion de la epidemia (salud publica). Desde la
perspectiva de este autor la presencia de los primeros casos estuvo vinculada con
hechos que, aunque no se condicionan mutuamente derivaron de una fuente comun:
las transformaciones tecnologicas del mundo moderno; entre ellas la visibilizacion
de practicas sexuales menos “tradicionales”, el control de enfermedades infecciosas

y el desarrollo de la nueva salud pubilica.

Lupton (1998), desde una mirada mas social y antropologica plantea que,
actualmente hay una mayor apertura a las practicas sexuales no hegemonicas, asi
como a los discursos de la autoexpresion y de derechos humanos. Y que a la par,
estan los cambios tecnoldgicos en la era de la globalizacion enclavados en los
discursos de la modernidad tardia. Hace énfasis en que esta interaccion esta
generando una paradoja inherente, ya que por un lado existe una mayor apertura
las practicas sexuales y corporales no hegemonicas, aunque también estamos en una
época en la que hay los medios para ejercer un control sin precedentes sobre el

cuerpo.

El cuerpo analizado desde esta perspectiva esta asociado al discurso del

riesgo, es concebido como un espacio que debe ser defendido de las amenazas
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constantes (contaminacion, toxinas, radiacién, agentes patdgenos). Esto ha
generado que los sujetos sociales estén en un estado de ponderacidn entre riesgos
y beneficios, a la vez que se desea mas informacion cientifica y accesible sobre como
prevenir enfermedades, esta, no siempre se traduce en estrategias para prevenirlas
o resolver los dilemas cotidianos. Asi, lo que se esta poniendo en juego, es cobmo los
discursos de la modernidad, en especial la construccion y percepcién social del

riesgo estan configurando la experiencia subjetiva de vivir con VIH entre los jévenes.

En este sentido, es preciso enfatizar que tan s6lo en América Latina, el 36% de
las nuevas infecciones se diagnosticaron en jovenes de 15 a 24 anos. Al respecto
Akhondi et al (2017) argumentan que el fendbmeno de transmision contemporaneo
es distinto al de otras décadas (ochenta y noventa), dado el mayor acceso a
informacion sobre prevencion, métodos anticonceptivos y el acceso a los insumos
aumento respecto a lo que sucedia en los inicios de la epidemia, lo que, en teoria,
implicaria un cambio de comportamiento individual a través de los discursos de

prevencion como la internalizacion de practicas sexuales seguras.

Sin embargo, lo que se esta encontrando es un aumento en la prevalencia de
casos por via sexual de VIH e ITS. De Igual manera, una vez que la transmision ha
tenido lugar, se ha reportado que la retencion y supresion viral, es menor a la de
otros grupos etarios. Fue hasta hace poco que tanto la politica como los estudios de
corte social y biomédico comenzaron a centrar la atencion en jévenes que viven con

VIH (Lowenthal, et al, 2015).

En México, podemos decir que entre los avances en politica publica esta el
Programa de Accidn Especifico en VIH 2013-2018 (SSA, 2013), en el que se considera
la inclusion de los servicios amigables para jovenes, la posibilidad de realizarse

pruebas de diagndstico sin necesidad de que los padres o tutores la autoricen,
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cambios que refieren al ambito biomédico-estructural en los servicios de salud. Sin
embargo, las pocas acciones especificas generadas para los jévenes estan enfocadas
en la prevencion dentro de grupos o practicas que son considerados de “riesgo”, hay
poca informacion respecto a las necesidades, experiencias o modelos de atencion

una vez que la transmision ha tenido lugar.

Otra reflexién que permite enfocar esta investigacion es la de Atienzo (2014)
al mencionar como es que la heterogeneidad en normas y oportunidades existentes
ha propiciado diversas realidades sociales que son dificiles de comprender bajo una
perspectiva politica y social Unica. A su mirada, las valoraciones culturales sobre lo
masculino y lo femenino, los significados sociales que se atribuyen a la sexualidad y
el cuerpo, asi como la exposicién a la tecnologia, las redes de apoyo, la organizacién
al sistema de salud se vincula con la morbi mortalidad sexual y reproductiva de los

jovenes (Atienzo, et al, 2014).

Adaszko (2006) y Lupton (1998) coinciden en que no se suele incluir la
experiencia de vida y subjetiva de los jovenes con VIH, aun cuando este universo de
poblacién ha crecido de manera considerable. Esto se debe a que los enfoques
dominantes sobre salud dificultan aproximarse a la experiencia de los jovenes, ya
que tienden a reificarla desde visiones biologicistas y universalizadoras (Adaszko,
2006). Habria que mencionar que quiza esto es parte de los cambios, a la par que de

las contradicciones que se establecen con la modernidad tardia.

En conferencias de corte internacional, existe apertura para reconocer a los
jovenes como sujetos de derechos; no obstante, esto no siempre se traduce en
acciones especificas en las que se considere la propia voz y necesidades de los
sujetos, sino mas bien, bajo el marco de la responsabilidad individual- valor

hegemodnico de la modernidad- donde poco se problematiza sobre los contextos de
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vida del sujeto, asi como la heterogeneidad de experiencias dentro de la categoria

adolescencia y/o juventud.

No considerar la perspectiva de los jovenes y mas aun, tratar de dar respuesta
a las necesidades de atencion homogenizando al grupo y vulnera el derecho a la
salud de los jovenes como lo indica Adazsko (2006). Si bien existen avances
importantes en materia de acceso a tratamientos; las constantes demandas de
colectivos en la respuesta al VIH dan cuenta de porque es necesario no solo centrarse
en la entrega de tratamientos y visibilizar aspectos de indole sociocultural que
complementen la respuesta desde una vision integral, centrada en la garantia de los

derechos de las juventudes.

La literatura revisada hasta el momento indica que hay algunas categorias que
permiten comenzar a identificar la heterogeneidad y diversidad en la trayectoria del
padecimiento entre los jovenes. Una primera de ellas es el medio de adquisicion,
existen dos grupos que, aunque coinciden en grupo etario, no necesariamente lo

hacen respecto a la configuracion de su experiencia.

El primero corresponde a jévenes que adquirieron el virus través de la via
perinatal, diagnosticados durante la infancia, considerados como la primera
generacion donde se dejo de aludir a la sobrevida y los cuidados paliativos para
centrarse en la cronicidad y calidad de vida, consecuencia del acceso a la terapia
antirretroviral (ARV en adelante) altamente efectiva. El sequndo grupo se refiere a
quienes lo han adquirido predominantemente por via sexual durante la adolescencia,
muchos de ellos, con algun tipo de informacion sobre la prevencién del VIH y otras

ITS; asi como de la efectividad de los tratamientos ARV.

Resulta imprescindible reconocer las diferentes trayectorias que puede

implicar el vivir con VIH (en distintas poblaciones, momentos del ciclo de vida etc.)
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al tiempo que se torna ineludible visibilizar la heterogeneidad que engloba la
categoria juventud, lo que nos lleva a enfatizar la inexistencia de la homogeneidad
de las experiencias, las necesidades y problematicas de la poblacion joven que vive
con VIH, las cuales podrian ir incluso mas alla del propio padecimiento y centrarse
en otros aspectos de indole social como la construccion del proyecto de vida, la
escolaridad, la ocupacion, los vinculos afectivos-eroticos, entre otros. Por lo tanto y
para responder a lo antes mencionado, la presente investigacion pretende analizar
las implicaciones del VIH como proceso sociocultural en jévenes dentro del contexto

contemporaneo de la Ciudad de México.

Cabe mencionar que esta investigacion se enmarca dentro de un proyecto
mas amplio denominado “Cohorte de adolescentes con VIH en la Ciudad de México:
condiciones de vida, situacion de salud y acceso a servicios de salud” el cual tiene
por objetivo analizar las condiciones de vida, situacion de salud y acceso a servicios
de salud (15 y 19 afos de edad) con VIH en la Ciudad de México, a partir del
diagnostico (transmision vertical/diagndstico en la primera infancia y adquisicion de
la infeccidn durante la adolescencia) y atencion en la Clinica Especializada Condesa

y Clinica Especializada Condesa Iztapalapa.

1.2 Preguntas generales
1. ¢Cuales son los significados que subyacen a la interacciéon médico/paciente
en el encuentro clinico en relacion con la atencion al VIH en la poblacion que
se atiende en los CAPASITS de la CDMX?
2. ;Cuales son las condiciones estructurales de vulnerabilidad que subyacen a la
trayectoria de vida de las y los jovenes que viven con VIH y se atienden en los

CAPASITS de la CDMX?
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3. ;Cuales son los significados que los jovenes atribuyen a la experiencia
subjetiva de vivir con VIH, en relacibn con su proceso
salud/enfermedad/atencién, ejercicio sexual y proyecto de vida?

4. ;Cuales son los principales componentes y co-detederminantes biosociales
y/o socioculturales que entran en juego en los mecanismos que generan los

jovenes respecto a su proceso de salud/enfermedad/atencion del VIH?

1.3 Objetivos generales
1.Conocer y analizar los significados que subyacen a la interaccidon

médico/paciente en el encuentro clinico en relacion con la atencion al VIH.

2.Identificar y analizar las condiciones estructurales de vulnerabilidad y de qué

manera se relacionan con la trayectoria de vida de jévenes con VIH.

3.Identificar y analizar los significados que los jovenes atribuyen a la experiencia
subjetiva de vivir con VIH en relacion con su proceso salud/enfermedad/

atencion, ejercicio sexual y su proyecto de vida.

4.ldentificar y analizar los principales componentes y co-detederminantes
biosociales y/o socioculturales que entran en juego en los mecanismos que
generan los jovenes respecto a su proceso de salud/enfermedad/atencion del

VIH.
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Cuadro 1: Desglose de los objetivos especificos

1

Objetivos 1.1 Analizar y explicar

especificos las  nociones de
sentido comdn que
subyacen a la
relacion
intersubjetiva  entre
médicos y pacientes
en torno al VIH.

1.2 Identificar qué
tipo de estrategias se
despliegan dentro de
la relacién
médico/paciente en
la atenciénal VIH.

2
2.1 Describir las
condiciones
estructurales  que
generan
vulnerabilidad
diferenciada en
jovenes que viven
con VIH vy se
atienden en dos

centros de atencion
de la CMDX.

22 Explicar vy
analizar de qué
manera la
vulnerabilidad
diferenciada
impacta en la
trayectoria de vida
de jévenes con VIH.

3

3.1 Explicar y analizar
las nociones de sentido
comun que subyacen a
la experiencia subjetiva
del proceso
salud/enfermedad

/atencion del VIH.

3.2 Identificar y
analizar las estrategias
que los  jovenes
despliegan en torno a
sus procesos de s/e/a
del VIH.

3.3 Explicar y analizar
las nociones de sentido
comun que subyacen a
la experiencia subjetiva
entorno al  ejercicio
sexual de jovenes con
VIH.

3.4 Explicar y analizar
las nociones de sentido
comun que subyacen a
la experiencia subjetiva
entorno a su proyecto
de vida.

4

4.1 Identificar y analizar los
principales componentes y co-
determinantes  biosociales 'y
socioculturales que entran en
juego en los  mecanismos
generados por los jovenes que
viven con VIH.

4.2 Analizar y explicar como estos
mecanismos generados por los
jovenes se vinculan con su proceso
de salud/enfermedad

/atencion del VIH.

4.3 Identificar y Analizar las
estrategias que los jovenes
despliegan ante su proceso
salud/Enfermedad/Atencion  del
VIH y su relacion con la identidad

y practica sexual.

1.4 La construccidn de un problema de investigacion desde enfoques mixtos
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La complejidad del mundo actual, de combinaciones, probabilidades, incertidumbres
y procesos sociales, con limites que ahora parecen imprecisos, borrosos, nos coloca
como cientificos sociales a buscar paradigmas orientados a pensar en la complejidad,
los acercamientos multidimensionales de la realidad contemporanea (Morin, 1998),
de estrategias tedricas y metodoldgicas que nos permitan comprenderla. Estas son
algunas de las palabras con las que Reyes Juarez (2010) comienza la descripcién de
su apartado metodoldgico, mismas que consideramos pertinentes retomar para el

desarrollo metodoldgico de esta investigacion.

Aunque existen diversos abordajes tedrico-metodologicos, es relevante partir
de la reflexion planteada por Nobert Elias (1939)" sobre la relacion individuo-
sociedad, donde se plantea que cada persona particular posee un lugar
determinado, con cierta libertad de movimiento individual, pero que esta aparente
libertad de movimiento y accion esta condicionada por un orden oculto que no
puede palparse directamente con los sentidos. Esta relacion entre lo que él
denomina el orden imperceptible y la accion del individuo tiene implicaciones
tedrico-metodologicas en el desarrollo de investigaciones de corte social, en este
caso particular al ahondar sobre la atribucion de significados y la experiencia

subjetiva.

En el caso particular de esta investigacion, nos centrarnos en analizar la
realidad social desde una mirada interpretativa, donde la piedra angular es el actor
y su experiencia subjetiva. A través del cual se construye la realidad, aquello que

Schutz (1974) denomina sentido comun, el cual nos permite a cada uno saber qué

" El orden imperceptible directamente a los sentidos, el orden invisible de esta convivencia ofrece a
la persona individual Unicamente un abanico mas o menos limitado de posibles modos de
comportamiento y funciones. Desde el momento mismo de su nacimiento, la persona queda inmersa
en un contexto funcional de estructura bastante determinada; debe acomodarse a este determinado
contexto funcional, desarrollarse de acuerdo con él y, segun las circunstancias, abrirse paso a partir
de él (Elias, 1939, 29).
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es el mundo y cdmo ubicarnos en él, para este autor este concepto es producto del
contacto con /os demads en sociedad, de aqui que lo considere como conocimiento
intersubjetivo; el cual ha estado ahi desde antes que nosotros naciéramos, nos ha
sido transmitido y lo hemos aprehendido a través de la socializacién. Segun los
postulados de este autor es este proceso intersubjetivo el que produce /a realidad,
de ahi que lo que sea el sentido comun en una cultura o en un grupo determinado,

puede no serlo para el otro.

Para esta investigacion y de manera particular en relacion con las preguntas
planteadas, retomamos la nocion de sentido comun, desarrollada por Schutz; asi
como por Berger y Luckman quiénes argumentan que el mundo es una realidad
objetiva que el sujeto aprehende, pero que no es estatica, sino que se modifica a
través del tiempo por medio de los individuos, es un continuo proceso dialéctico
donde la vida cotidiana juega un papel fundamental y de doble capacidad sobre el

cual se ahondara mas adelante en el capitulo tedrico.

Por ahora basta con mencionar que uno de los presupuestos giré en torno a
si la edad como categoria que tipifica al sujeto y por tanto se asume como discurso
social, eje transversal en la configuracion de la experiencia subjetiva del vivir con VIH.
Ademas de que nuestro interés es identificar que otros discursos sociales median y
permiten dilucidar desde la experiencia de los actores su vision del mundo,
analizando su sentido comun y con ello dar cuenta de los motivos que vinculan sus

acciones.

A la vez consideramos pertinente retomar el concepto de Habitus, como un
esquema analitico que permite indagar sobre las disposiciones duraderas
interiorizadas e incorporadas por los individuos a consecuencia de sus condiciones

de existencia y que funcionan como principios (in)conscientes de accion, percepcion
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y de reflexion. Por condiciones de existencia entendemos, aquellas practicas que no
estan totalmente determinadas, pero tampoco totalmente libres, sino mas bien,
condicionadas por la posicién en la que un agente social se ubique dentro de un
espacio social determinado (Ferrara, 2019), esta nocién, la retomaremos con relacion

a la nocion de padecimiento.

Lo que nos interesa es el integrar el orden colectivo de los abordajes
normativos con la accion creativa de los enfoques interpretativos, donde el centro
del analisis son los actores sociales (Castro, 2000), la accién social®> a partir de la
perspectiva de los propios individuos, pero siempre en relacion con el contexto y
condiciones sociales especificas como lo plantea el enfoque fenomenoldgico-

interpretativo, también llamado hermenéutico.

Para terminar, como parte de este proceso de investigacion se desarrollara el
modelo biocultural que parte de una reflexion colectiva donde se buscé poner en
relacion la experiencia subjetiva en jovenes y el analisis de las condicionantes
estructurales, con algunos datos de corte epidemioldgico y clinico que corresponden
al componente etiologico de la enfermedad. Este modelo, busca superar las
marcadas divisiones epistemoldgicas en la construccion del conocimiento entre las
ciencias bioldgicas y sociales, para comprender la experiencia humana dentro del
contexto de relaciones que le intervienen como lo es el espacio de atencién y el
proceso salud/enfermedad que desde esta mirada es parte de la interaccion entre

biologia, cultura y orden social (Pefia, 2012).

Aunque se da mayor preponderancia al enfoque cualitativo, se incluyen

elementos cuantitativos que permitieron dar cuenta de la complejidad del desarrollo

2 Accion social: refiere a toda accién que tenga sentido para quienes la realizan. Una accion es toda
conducta humana en la que el individuo o individuos que la producen, establecen con un sentido
personal.
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de la investigacién antropolégica en salud; ya que consideramos que la estadistica
es una importante herramienta para el analisis socioldgico y antropologico, en tanto
que permite apreciar un nivel de realidad de los fendbmenos que pocas veces es

posible examinar desde la mirada subjetiva.

La propuesta de incluir técnicas cuantitativas va mas alld de mostrar
asociaciones pertinentes entre variables, el proposito es generar conocimiento desde
un marco tedrico que permita trazar vinculaciones entre distintos niveles de la
realidad social, desde el cual sea posible apreciar cdbmo juegan las grandes
determinaciones sociales en la generacion de conductas, para coadyuvar en la
comprension de la interrelacién y quiza la mutua determinacién entre la cultura, la
experiencia subjetiva y con ello, la trayectoria del padecimiento de los jovenes que

viven con VIH (Castro, 2004).

1.5 Del universo a los casos
Clinica Condesa (CEC en adelante) y Clinica Condesa Iztapalapa (CECI en adelante),
son dos centros de atencién adscritos a la Secretaria de Salud de la Ciudad de
México, brindan servicios para la poblacion sin seguridad social que vive con VIH,
ademas de consejeria y pruebas gratuitas de tamizaje de VIH vy sifilis, un centro de
defensa a derechos humanos también cuenta con un Programa de atencion a
poblacion trans, a victimas de violencia sexual, personas privadas de la libertad y
poblacion migrante. El programa de atencion dirigido a personas que viven con VIH
incluye consultas clinicas iniciales y de seguimiento, tratamiento ARV, examenes de
laboratorio, entre ellos carga viral y CD4, en caso de que la persona lo requiera, el
centro cuenta con atencion especializada en ITS, estomatologia, salud mental, clinica

de adherencia y grupos de auto apoyo.
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La investigacion incluyd distintas fases, una primera, en la que se realizaron
encuestas sociodemogréficas a jévenes de entre 15 y 19 afos que acudieron al
servicio de consejeria a realizarse prueba de tamizaje de VIH en el area de consejeria,
indistintamente del resultado obtenido o entre aquellos que ya fueran usuarias/os

de las clinicas.

Se realizd un primer analisis estadistico para conocer el perfil
sociodemografico e identificar condiciones de vulnerabilidad y riesgo entre aquellos
que acuden a realizarse una prueba y tienen un resultado positivo (analisis de casos
y controles). Como parte de la segunda fase del componente cuantitativo, se analizé
la informacion de aquellos jovenes con prueba positiva en el area de consejeria, se

categorizd a la poblacién en tres rubros:
a) quienes se dieron de alta en alguna de las clinicas Condesa,

b) quienes fueron referidos, a otro centro de atencidn adscrito a la Secretaria

de Salud o en caso de que tengan seguridad social, al IMSS o ISSSTE,

) aquella poblacién de la cual se desconoce su situacion en los servicios de
salud, es decir, no existen notas o alguna otra informacion para saber si se
dieron de alta en servicio de atencién, por lo que se le asigné el estatus de

perdido.

De estas tres subcategorias, para el componente cualitativo de esta tesis se trabaja
con la poblacion del inciso a) diagnostico confirmado que se atiende en alguna de
las dos clinicas Condesa. De manera paralela a las actividades del componente
cuantitativo, se realizaron observaciones no participantes en las consultas de
atencion a VIH, aunque la intencion inicial era hacer observaciones exclusivamente

con el grupo etario de la cohorte, ante la complejidad de sélo realizar observaciones
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con el grupo de jovenes- debido a la organizacién de las clinicas, sobre las cual se

hablara detalladamente en el capitulo cualitativo- y dada la riqueza de la informacién

obtenida en los espacios de atencién, se tomo la decision de incluir todas las

observaciones y centrar el analisis en la interaccion médico-paciente; asi como en la

practica médica de atencion al VIH. Una vez concluidas las observaciones y el analisis

preliminar de las encuestas, se realiz6 un muestreo aleatorio, se extendieron

invitaciones a las y los posibles participantes de las entrevistas, los criterios de

inclusién, exclusion y eliminacién se muestran en el cuadro 1:

Cuadro 1: Criterios de inclusion, exclusion y eliminacion para la seleccion de

entrevistas.

Criterios de inclusion

Criterios de exclusion

Criterios

eliminacién

de

- Adolescentes entre
quince y diecinueve
anos.

- Adolescentes que

acudan a realizarse una
prueba de VIH y/o que
sean usuarias/os de
alguna de las dos
clinicas.

- Adolescentes entre 15 y
19 anos que conozcan
su estatus serologico.

- Que participen de
manera voluntaria

-Adolescentes que no
tienen entre quince vy
diecinueve afos.

-Adolescentes que no
acudan a realizarse una
prueba de VIH y/o que
sean usuarias/os de alguna
de las dos clinicas

-Adolescentes entre 15 y
19 afos que no conozcan
su estatus serologico.

-Que no participen de
manera voluntaria

Entrevistas
inconclusas

durante el proceso

de investigacion.

Retiro  voluntario

del proceso
investigacion.

de

Fuente: elaboracion propia.
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Si bien la seleccion de los participantes se realizé a través de un muestreo aleatorio,
se tomaron en consideracion algunas variables obtenidas del analisis
sociodemografico de las encuestas, con los que se generaron datos respecto a las
condiciones materiales de existencia de las y los jovenes. Y es que, ya se ha
mencionado que, interesa dar cuenta de la particularidad de la experiencia del
padecimiento, pero siempre en relacion con el contexto social mas amplio, la
realidad objetivada y objetivante en la que se enmarca la vida. De manera que el
analisis cualitativo de las entrevistas parte de las particularidades, pero tiene como
objetivo identificar patrones- de interaccion, de interpretacion, que caracterizan al

conjunto de actores entrevistados (Glaser y Straus, 1967).

Métodos y técnicas cuantitativas
Se realizé un estudio de cohorte dinamico ambispectivo que inici6 el 1 de diciembre

de 2017 y concluyd el 1 de diciembre de 2019. Se realizd un corte de informacion al
31 de agosto de 2019, en el que se incluyeron 921 encuestas, de estas 651
corresponden a jovenes que tuvieron un resultado no reactivo a la prueba de VIH y

255 jévenes con VIH, entre usuarios activos y casos nuevos.

De estos, 126 casos corresponden a jovenes atendidos en las clinicas Condesa
y Condesa Iztapalapa, y los demas corresponden a casos referidos a otros servicios
de atencion como CAPASITS, IMSS, ISSSTE, PEMEX, etc. Los resultados de la encuesta
fungieron como una primera fuente de informacién que permitié establecer
caracteristicas sociodemograficas y epidemioldgicas de los usuarios que son
atendidos en ambos centros. De igual forma, se revisaron expedientes de los
interlocutores de las entrevistas semi-estructuradas, con el objetivo de reconstruir la
trayectoria de atencion. Ambos instrumentos fueron una fuente de informacion y
construccion de datos, no sélo para la biomedicina, sino para la antropologia ya que

permiten conocer como desde el espacio biomédico se configura la practica médica,
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asi como a las dinamicas entre el personal de salud y los usuarios, todo este
entramado se presenta en el cuadro 1, como un acercamiento preliminar sobre la
ruta metodoldgica llevada a cabo para el levantamiento de informacion durante el
trabajo de campo y la relacién entre cada una de las técnicas con la propuesta

metodoldgica:

Cuadro 1. Relacion de técnicas para el levantamiento de informacion en

relacion con la propuesta metodoldgica.

CUANTITATIVO ‘ ‘

Encuestas Sociodemograficas

958 (casos y controles)

Primera fase de 688 controles
trabajo de campo I

Andlisis de la interaccién
médico/paciente

Andlisis estadistice

| —

Segunda fase de
trabajo de campo

Simbologia
AZUL: informacioén de la Cohorte.
informacién de la
investigacion de tesis; asi como de la Fuente: Construccién propia (2021).
Cohorte.
MORADO: informacién
correspondiente a tesis con
metodologia cualitativa

La encuesta contiene informacion sociodemografica y epidemioldgica de los jovenes
atendidos en los dos centros, fue aplicada a aquellos que fueron a realizarse una

prueba al area de consejeria indistintamente de su resultado, y a los que ya eran
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usuarios de la clinica. Para la siguiente etapa, se realizé una cédula de registro que
contenia informacién sobre desenlaces clinicos, afo de diagnodstico, medio de
adquisicion, carga viral y CD4 al momento del diagnéstico, momento de inicio de
tratamiento ARV, efectos secundarios, citas subsecuentes, ultima carga viral y CD4,
fallas virolégicas. A continuacion, se definen las variables de los eslabones

establecidos en el continuo de atencion:

o Retencion en la atencidn se definirda como la presencia de dos visitas
médicas en el periodo de un afio, separadas una de la otra por al

menos un intervalo de 90 dias.

o Supresién viroldgica: se considerara como “carga viral indetectable”
aquella por debajo de 40 copias/ml a los 6 meses o mas de TARV. Esta
informacion se recabara tanto para aquellos sujetos que se encuentren
activos en las clinicas al inicio del estudio como para aquellos que se
incorporen en el periodo comprendido entre el 1ro de octubre de 2017

al 31 de diciembre de 2019.

o Pérdida de seguimiento se definira como la ausencia por 3 meses o
mas de recoleccion de medicamentos o bien como la ausencia de

visitas clinicas en un periodo igual o mayor a 12 meses.

o Se considerara como falla virolégica la presencia de dos cargas virales
con cuentas superiores a las 200 copias/ml en determinaciones

subsecuentes.

Se realizé un analisis estadistico descriptivo, de la encuesta sociodemografica, los
datos fueron recabados en el area de consejeria y las salas de espera de la clinica. Se

utilizaron medidas de tendencia central y de dispersion para las variables numéricas
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de acuerdo con la distribucion de los datos. En el caso de las variables categéricas
se utilizaron proporciones. Las comparaciones entre variables numéricas se
realizaron utilizando T de student, las variables categéricas se compararon mediante
prueba de Chi cuadrada o prueba de Fisher segun aplique. El analisis se realizd con

el software Stata.

Métodos y técnicas cualitativas
El enfoque cualitativo se caracteriza por adoptar un paradigma epistemologico

distinto a la mensuracion, aqui se privilegia el estudio interpretativo de la
subjetividad, “los individuos son concebidos como actores interpretativos cuya
dimensidn subjetiva es estructurada por encuentros con objetos que se internalizan
con el proceso de socializacién” (Weber, 1981). La etnografia y las entrevistas semi-
estructuradas seran las técnicas utilizadas durante esta etapa que permitiran analizar
la interaccién con y entre los interlocutores, para conocer su percepcion vy

experiencia respecto al VIH y la toma de tratamiento ARV:

- Etnografia, se realizd registro y observaciones dentro del espacio clinico lo
que incluyo distintos servicios de atencion, como lo propone Gold (1985), la
etnografia esta basada en la interaccion social, en analizar como las acciones
de los individuos se relacionan con los elementos colectivos y estructurales.
Se realizaran observaciones no participantes en el area de consejeria, la sala
de espera y las consultas de médicos tratantes de VIH, fueran estos generales
o especialistas.

- Entrevistas individuales semi estructuradas a jévenes usuarios de los servicios,
la entrevista es una técnica de investigacion cualitativa que busca recopilar
datos y detalles sobre la persona entrevistada a través de una guia de
preguntas semiestructurada. Es un proceso de comunicacion entre el

entrevistador y el interlocutor en el que se ahonda sobre los significados y
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sentidos de la experiencia subjetiva, tiene como objetivo comprender las
perspectivas que tienen los informantes respecto a sus vidas, tal y como lo
expresan con sus propias palabras (Taylor y Bogdan, 1984). La guia se centra
en la trayectoria del padecimiento, la experiencia de vivir con VIH, la
configuracion del riesgo, practicas y sentido sobre la sexualidad, redes de
apoyo y proyecto de vida. Se realizaron adaptaciones a la guia segun las
categorias que emerjan en las entrevistas. La aplicacion de entrevistas en
profundidad pretende la construccién del sentido social de la conducta

individual de los adolescentes (Sosa Sanchez citando a Alonso, 1999).

1.6 Sistematizacion del material de campo y analisis
Las entrevistas fueron audio grabadas y transcritas, previo consentimiento
informado de la persona entrevistada. Al momento de la transcripcion, a cada
persona le fue asignado un seudénimo. Las notas de las observaciones en consulta;
asi como del diario de campo también fueron transcritas y analizadas en ejes
analiticos: interaccién médico/paciente, estigma, cuerpo, género. En cuanto a las
entrevistas los ejes analiticos incluyeron percepciones en torno a la atencion, la
experiencia de vivir con VIH, derechos sexuales y reproductivos, co-morbilidades
asociadas al VIH en adolescentes, a la vez y dada la metodologia de la investigacion
surgieron categorias emergentes, mismas que se incluyeron al analisis (Cisterna,
2005). El paquete de software para el analisis cualitativo fue Atlas-ti que ha permitido
codificar y sistematizar la informacién recabada durante el trabajo de campo. La

seleccion de los participantes fue un muestreo a conveniencia.

Para el desarrollo del componente biocultural se retoma el modelo
desarrollado por Pefia (2012), el cual hace énfasis en los procesos relacionales para
generar conjuntos de categorias y determinantes que entran en interaccién en el

proceso salud/enfermedad/atencion. Como parte de los componentes a analizar
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propone: ecologia, biologia humana, produccién ideolégica, produccién material y
recursos para la salud. No obstante, dado que este es un modelo, y debido a que el
espacio y agentes sociales de esta investigacién son distintos a los planteados por la
investigacion desarrollada por Pefia se proponen los siguientes componentes

tomando en consideracion la realidad y el contexto especifico de esta investigacion:

Cuadro 3. Componentes Bioculturales del proceso salud-enfermedad-atencién del

VIH
Componente Elementos que lo conforman
Espacio fisico y social® Caracteristicas generales de las clinicas.

Distribucién y uso del espacio fisico.
Habitus de los sujetos que interactuan
en la clinica.

Recursos para la salud Acuerdos internacionales.

Politica Publica Nacional.

Recursos institucionales nacionales y
locales para la atencion del VIH.
Recursos institucionales nacionales y
locales para la  atencion  de
comorbilidades asociadas al VIH.
Recursos institucionales para la atencion
de ITS.

Productos materiales de la cultura Recursos de prevencién y atencion al
VIH fuera del espacio institucional.
Recursos para la poblaciéon adolescente
en salud sexual y reproductiva.

Procesos  sociales, ideoldgicos y |Discursos biomédicos sobre la
subjetivos sexualidad y el riesgo.

Discursos sociales sobre la sexualidad y
el riesgo.

Procesos subjetivos en la experiencia de
vivir con VIH.

3 Se retoma la definicion de Bourdieu (1991) sobre espacio social y espacio fisico, los cuales no pueden
comprenderse sino de manera relacional. Para el autor el espacio fisico se define como la extension, superficie,
y volumen que un individuo o una cosa ocupan en el espacio fisico, sus dimensiones 0 mejor, su volumen
exterior, suele definirse por la exterioridad reciproca entre las partes, para él la estructura del espacio se
manifiesta en los contextos mas diversos, en la forma de oposiciones espaciales, en las que el espacio habitado
funciona como una especie de simbolizacién espontanea del espacio social.
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Trayectoria del padecimiento.

Biologia humana (Disease)

Dimension biolégica del VIH: signos,
sintomas, tratamientos, efectos adversos
y comorbilidades.

Desenlaces viroldgicos.
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Capitulo 2. Propuesta tedrico conceptual

2.1 El estudio de los significados y la apuesta por la construccion social de la
realidad desde la fenomenologia
Ya se mencionaba desde el capitulo anterior que para ahondar sobre los significados
es necesario situarse en la exploracién directa con los individuos para analizar el
sentido comun (Schutz, 1974); es decir, la experiencia subjetiva como fendmeno
socialmente construido. Esto implica centrarse en los procesos subjetivos, en las
acciones que los actores sociales realizan dentro del entramado de sentidos y
significados, los cuales se producen en contextos espacio temporales especificos

(Lindon, 2007).

Estudiar la subjetividad humana supone, como plantea Hamui (2011)
sumergirnos en la accion social4, en la comprension de la sociedad desde el punto
de vista del agente social, reconocer al individuo, pero siempre en relacion con los
procesos de socializacién intersubjetiva; la cual es una construccion siempre
inconclusa (Lindon, 2007). Por ende, aunque el centro de la investigacion son los
significados, los cuales seran analizados desde la propuesta fenomenolodgica y del
construccionismo social que se desprende de la misma, también retomamos algunos
elementos de la sociologia de la practica, sobre todo lo relativo al concepto de

habitus y trayectoria.

Los significados, segun el planteamiento de Schutz se basan en un cuerpo de
experiencias pre-existentes que nos son transmitidos y funcionan como esquemas
de referencia, conocimiento a mano, que nos permite a cada uno saber qué es el

mundo y ubicarnos en él de forma inmediata, a este entramado es a lo que denomina

4 Se entiende la accién como una conducta humana siempre que el sujeto o los sujetos de la accién
enlacen a ella un sentido subjetivo; por tanto, la accion social se entiende como como el sentido
mentado por su sujeto o sujetos orientandose por ésta a su desarrollo. (Weber, 1921: 5).
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sentido comun. Esta percepcién de sentir que el mundo en el que vivimos es un
mundo de objetos mas o menos bien determinado, forma parte del sistema de
construcciones de tjpicidad un acervo de conocimiento que las personas usamos
rutinariamente en la vida cotidiana, es una forma de conocimiento que nos brinda
seguridad, en la manera en la que como personas nos es posible movernos dentro
de la realidad social, es un proceso donde a la vez que existen resistencias también

podemos actuar (Schutz, 1974, 39).

La construccion del mundo de la vida cotidiana desde esta perspectiva se
asocia con lo que este autor denomina tipicidady significatividad, es decir con todas
aquellos conocimientos a mano que nos han sido transmitidos y nos permiten saber
que es tipico y significativo, esto a la vez da pie para que como individuos ubiquemos
e identifiquemos el lugar que ocupamos en términos de estatus, rol e incluso
posicion moral e ideologica, La situacion biograficamente determinada en la vida
cotidiana nos ha dotado de una serie de tipificaciones basadas en lo que me ha sido
transmitido; asi como en mi experiencia previa a manera que nos interesen
Unicamente algunos aspectos de un objeto particular tipificado, asi la determinacion
biografica incluye ciertas posibilidades de practica para la accidén ya sea presente o
futura, a estas las denomina propdsitos a mano, categoria de gran relevancia ya que

segun lo planteado por el autor:

Este propdsito (@ mano) es el que define aquellos elementos, entre todos los
demads contenidos en tal situacion, que son significativos con respecto a él.
Este sistema de significatividades determina, a su vez qué elementos deben
ser convertidos en un sustrato de tipificacion generalizadora, qué
caracteristicas de esos elementos deben ser elegidas caracteristicas tipicas y
cuales como exclusivas e individuales (Schutz, 1974, 41).

Aunque en un primer momento, el autor pareciera indicar que su propuesta sobre

las tipificaciones condiciona y casi determina el actuar del sujeto, lo que nos propone
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con la nocidn de propdsitos a mano, es la posibilidad de que el individuo modifique
en su universo de significacion, es decir, de tipificacion (sentido comun) lo que hasta
ese momento le ha parecido como una realidad asumida y por tanto naturalizada.
Asi, para este autor el sentido comun no es tanto un producto de nuestro contacto
con la realidad, sino mas bien un producto de nuestro contacto con /os demdésen la
sociedad, de ahi que sea un conocimiento intersubjetivo, esto quiere decir que la
vida cotidiana es un universo de significacién a través del cual nos vinculamos entre
individuos y que nos permite comprender a los demas, a la vez que ser

comprendidos por ellos.

El planteamiento de la intersubjetividad en la propuesta de andlisis del sentido
comun cuenta con una serie de propiedades que es necesario tomar en cuenta, la
primera de ellas: a) /a reciprocidad de perspectivas, donde plantea que las cosas
significan los mismo para mi, que para mis semejantes y que las cosas que yo
presupongo y doy por sentadas también lo son para los demas, todo aquel cuyo
sistema de significatividades esté sustancialmente en conformidad con el mio, lo que
nos permite presuponer un “nosotros” el cual puede ir mas alla de miy de mi circulo

de semejantes (endogrupo).

La siguiente propiedad refiere al b) origen social del conocimiento, solo una
muy pequeia parte de mi conocimiento del mundo se origina dentro de mi
experiencia personal, su mayor parte es de origen social y nos es transmitido por mis
familiares, amistades, entre otros individuos con los que interactu6é a través de
tipificaciones, en este punto es importante resaltar el papel que Schutz (1974) da al
lenguaje como medio tipificador que permite transmitir el conocimiento, por ello
propone que el estudio de las tipificaciones a través del lenguaje cotidiano es una

via de acceso al mundo de la experiencia (Castro, 2011, 96).
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La tercera propiedad del sentido comun es c) /a distribucion social del
conocimiento, que significa que el conocimiento que un individuo tiene a mano en
un momento cualquiera de su vida esta estructurado en zonas de diversos grados
de claridad, nitidez y precision; es decir, lo que para un médico puede ser una
practica de sentido comun, no necesariamente lo es para un paciente. Podriamos
aventurarnos a decir que los distintos presupuestos planteados en la tesis de Schutz

se definen a través de la siguiente aseveracion:

Yo, ser humano, nacido en el mundo social y que vivo mi existencia cotidiana
en él, lo experimento como construido alrededor del lugar que ocupo en él,
como abierto a mi interpretacion y accion, pero siempre en referencia a mi
situacion real biograficamente determinada (Schutz, 1974, 45).

Para este autor, la intersubjetividad como proceso es vital para comprender como se
configura el sentido comun en la vida cotidiana, retoma el concepto del otro
generalizado, planteado por Mead (1934), y menciona que la estructura del mundo
social y su tipificacion como parte de las construcciones del sentido comun se
realizan a través de la relacion dialéctica donde al definir el rol del Otro, yo mismo
asumo un rol, esto es, al tipificar la conducta del otro, a la vez estoy tipificando mi

propia conducta que se interrelaciona con la suya.

La mirada fenomenoldgica planteada por Schutz, permite ahondar sobre la
experiencia subjetiva del padecimiento, sobre todo porque en el caso de las
enfermedades crénicas, se ponen en juego una serie de cuestionamientos y
reafirmaciones respecto al sentido comun. Desde la antropologia, autores como
Kleinman (1988) o Good (2003), retomaron estos planteamientos respecto a la
experiencia subjetiva para llevarla al ambito de analisis de la enfermedad, como
experimentan las personas la presencia de la enfermedad; sobre todo como en el
caso de las enfermedades cronicas, donde hasta antes de la presencia de sintomas y

de un diagnéstico, el cuerpo que hasta ese momento era parte de la vivencia del
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“yo", emerge y se vuelve inusualmente presente. Asi, en el caso particular de esta
investigacion, cabe cuestionarnos qué elementos se hacen presentes en la

experiencia de vivir con VIH para estos jovenes.

Para lograrlo, trataremos de reconstruir aquellos elementos del sentido
comun; si bien, profundizaremos sobre aquellos que son significativos a los jovenes,
consideramos relevante ahondar de manera especifica sobre las construcciones del
sentido comun dentro de los espacios clinicos y de manera especial, aquellas que se
dan dentro de la interaccién médico/paciente, pues si bien consideramos que la
configuracion de la experiencia subjetiva de los jovenes va mas alla de lo que sucede
en el espacio clinico, tampoco podemos negar la importancia de los discursos

biomédicos en la construccion del VIH como fendmeno sociocultural.

Retomamos los postulados planteados Schutz (1974), quien propone que
para realizar un buen acercamiento sociologico es necesario tomar en consideracion:
a) postulado de la coherencia I6gica, que alude a todas aquellas explicaciones que
se ofrezcan, las cuales deben realizarse bajo un esquema conceptual coherente que
sea ademas compatible con la I6gica formal garantizando que se trate de un objeto
cientifico distinguible de los del sentido comun; debe haber una clara distincion
entre el conocimiento de primery segundo ordeny; b) postulado de la interpretacion
subjetiva, donde debe presuponerse la existencia de un sentido logico en la
experiencia subjetiva que se busca estudiar. Desde esta postura la accion social, es
interpretada segun los motivos de los actores, estos pueden ser motivos para, y
motivos porque, mientras que los primeros refieren a las acciones orientadas hacia
el futuro, aquello que se pretende alcanzar, los segundos, aluden a experiencias y

determinaciones pasadas del actor, lo que lo Illevo a actuar de tal o cual manera.
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Ahondar en los motivos porque, implica aludir a estructuras de la conciencia
de los individuos, a cierto ordenamiento de las experiencias, de aqui que las
entrevistas individuales sean una de las técnicas predilectas por la fenomenologia,
dada la capacidad reflexiva que se construye en interlocucion entre el actor social y
el investigador. En este sentido, otro punto que consideramos de relevancia y sobre
el cual también se ha debatido intensamente entre quiénes retoman los postulados
fenomenolodgicos esta el vinculado al papel del contexto social, historico y politico,
puesto que la interpretacion respecto a lo que los sujetos comunican siempre debe

hacerse en relacién con la mirada que impone la cultura y las estructuras sociales.

Por ello se realiza una adaptaciéon de estos postulados para que sean
operativos a nivel analitico en antropologia, para lo cual retomamos a autores como
Elias o Bourdieu, quienes argumentan que no es posible analizar la experiencia
subjetiva sin tomar en cuenta el orden imperceptible a los sentidos, bajo los cuales
una persona en el sentido individual, tienen un abanico mas o menos limitado de
posibles modos de comportamiento y funciones. Si bien Schutz habla sobre el
endogrupo; su énfasis no esta en hacer evidente los elementos macro estructurales
que condicionan la experiencia subjetiva; como una respuesta a ello, la propuesta de
Berger y Luckman, respecto a la construccion social de la realidad, comenzaria a
darnos luz, estos autores retoman los presupuestos de Schutz, hacen una importante
reflexion en torno a los procesos de socializacién y distinguen entre la realidad
objetiva (tipificaciones transformadas en instituciones), como aquellos elementos

que ya estaban presentes desde antes de que los individuos naciéramos.

Su conceptualizacion sobre el mundo social da cuenta de las interpretaciones
y los significados subjetivos del mundo coherente, lo que denominan como “esta

realidad”, una cualidad propia de los fendmenos sociales, independientes de nuestra
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propia volicién, no se pueden hacer desaparecer (Berger y Luckmann, 1968) aquello

que se da por sentado para los seres humanos y da sentido a la existencia.

Desde esta perspectiva, la “realidad” va acompafada de “conocimiento”
entendido como la certidumbre de que los fendmenos son reales y poseen
caracteristicas especificas. Para ejemplificar esto, mencionan que los seres humanos
vivimos en un mundo que es dado como “real” y que en diferentes grados “sabemos”
que posee tales o cuales caracteristicas, a partir de las cuales nuestro

comportamiento como individuos es mediado en la vida cotidiana.

A menos que se genere un proceso que irrumpa con lo que se ha dado por
sentado, los sujetos suelen dar por establecida su “realidad” y “conocimiento”, esto
implica que todo aquello que se considere valido, lo es, sea esto comprobable o no.
Al ser cristalizado mediante la estructura social, queda establecido como realidad y
conocimiento. De manera que el construccionismo social intenta esclarecer aquellos
procesos por los que socialmente se establece la “realidad”, al respecto Pefa y

Hernandez mencionan:

La realidad constituye un término asumido como parte del sentido comun
de un grupo social a través del cual se organizan de manera efectiva las
relaciones y el comportamiento de los indjviduos, que forman una
colectividad, donde se desenvuelve y manifiesta la vida cotidiana
comprendida como el acontecer diario de las interacciones, pensamientos y
acciones de las personas (Pefia y Hernandez, 2015: 130).

El proceso por el que se aprehenden los sentidos y significados; a la vez que se
construye el orden social encuentra sus bases en la vida cotidiana, la cual se define
como un acto que fluye, la rutina y normalidad donde los sujetos transcurren
diariamente, lo cotidiano se construye como un espacio en el que las personas
proyectan una realidad que ya esta dada (Berger, 1968). Este mundo se aprehende

con el proceso de socializacién; el cual no puede ser realizado sin interaccién
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intersubjetiva, por ello la familia, pares, escuela, medios de comunicacién son
centrales, es con ellos con quienes se aprehende todo aquello que ha de ser
considerado realidad y conocimiento para los individuos, a partir de lo que ya se
encuentra cristalizado en ordenes sociales especificos. El mundo es una realidad
objetiva que el sujeto aprehende, pero esta realidad no es estatica, sino que se

modifica a través del tiempo por medio de los individuos,

Ciertamente entorno al VIH como fendmeno social, se han producido una
serie de discursos sociales, tipificaciones en palabras de Schutz sobre las cuales
consideramos relevante ahondar, sobre todo porque, la evidencia cientifica
generada durante los Ultimos afios da cuenta como en algunos sectores
(endogrupos) las tipificaciones en torno a lo que este autor denominaria como /a
reciprocidad de perspectivas, han cambiado y no son tan homogéneas como se
pensaba, lo que implica que, la realidad social y por ende las tipificaciones en torno
al VIH estén en un momento de transicion de significatividades entre los

constructores de la realidad cientifica y los jovenes que la viven.

A esto habria que agregar lo que Elias (1939) y el mismo Bourdieu (1993)
mencionaban y es que, desde el momento mismo del nacimiento, todas las personas
quedamos inmersas en un contexto funcional de estructura bastante determinado,
sobre el cual hemos de desenvolvernos y, segun las circunstancias abrirnos paso a
partir de él. Esto implica que, aunque el mundo de significatividades y tipificaciones
cambie, no necesariamente lo haran las estrategias o si, pero siempre en relacion del
contexto funcional en el que nacemos y sobre el cual, como individuos, nos abrimos

paso.
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2.2 De la experiencia subjetiva a la nocion de padecimiento: el estudio del

sentido comun desde la antropologia médica y en salud

Ahondar en nociones como padecimiento, atencién y trayectoria desde la
perspectiva antropoldgica implica desurdirlos con la intencion de comprender sus
alcances, limitaciones y desafios, a la par que las conexiones o vinculos que existen
entre cada una de ellas. Como lo menciona Osorio (2001), algunas de las perspectivas
que han reflexionado sobre estas tres categorias se interrelacionan
genealdgicamente, compartiendo o refutando conceptos e interpretaciones sobre la

realidad de estos®.

Los primeros abordajes de estos conceptos se realizaron de manera
interrelacionada y con el objetivo de visibilizar el papel activo de las personas y
poblaciones respecto a su interaccion con las distintas formas de entender y atender
la enfermedad. Uno de los multiples aportes de estas propuestas fue dar evidencia
de la diversidad de sistemas de atencion y que en la vida cotidiana las personas
ponemos en juego distintas estrategias para hacerle frente a cualquier proceso

vinculado con la salud/enfermedad/atencion.

El padecimiento es articulado como un idioma cultural donde confluyen las
creencias sobre la causalidad de la enfermedad, la experiencia de los sintomas, los
patrones especificos de la cultura, las decisiones sobre los tratamientos; asi como las
practicas terapéuticas, estableciendo asi los resultados de relaciones sistemas entre

distintos componentes (Kleinman, 1978: 86).

5 Historicamente, el viraje que tanto la sociologia, como la antropologia hicieron respecto a
profundizar sobre las formas en que la poblacién y los individuos, conciben, experimentan y hacen
frente a sus padecimientos se relaciona con la conferencia de Alma-Ata de la OMS en la que se hacia
hincapié sobre la inclusién de las comunidades y poblaciones en las intervenciones en salud.
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Lo que se enfatiza es el analisis micro social del espacio clinico® sobre todo
en lo que respecta a la relacion tratante/paciente, aunque el autor reconoce la
importancia de las estructuras macro y las formas en que estas inciden en la
configuracion de la experiencia del padecimiento, su propuesta se focaliza en el nivel
micro social. Una de las criticas a este modelo es que no considera las relaciones
desiguales de poder y la legitimidad durante los encuentros clinicos; tampoco

considera otros elementos que van mas alla de la interaccion médico/paciente.

Laplantine (1999) fue de los primeros autores en plantear una definicion sobre
la construccion sociocultural del padecimiento, estableciendo una distincién entre
enfermar, padecer y malestar. Sin embargo, fue con Kleinman (1988) con quien se
establecen distinciones mas claras de estas categorias, para este autor, la
enfermedad (disease) refiere al mal funcionamiento de los procesos biologicos y/o
psicosociales, a los estados patologicos anormales del cuerpo, ya sea que este sea o
no reconocido social o culturalmente. En el caso particular de esta investigacion,
disease esta predominantemente basado en un enfoque biologicista del proceso
salud/enfermedad/atencién. Osorio (2001) menciona que el padecimiento (///ness)

alude a:

Los modos de significacion intersubjetiva socialmente compartidos, por los
cudles los procesos salud/enfermedad son identificados, designados,
vivenciados y aprehendidos por los sujetos, a través de un cumulo de
representaciones y practicas sociales en el marco de una dinamica de
institucionalizacion y legitimacion social (Kleinman, 1988).

Un primer punto y coincidencia en los planteamientos de distintos autores es que

padecimiento, alude a la experiencia psicosocial y al significado de la enfermedad

6 Una interaccion entre sujetos que comparten intereses comunes como “aliados terapéuticos” y los
analisis que el antropdlogo hace del mismo, servirian de nueva cuenta para “mejorar” el proceso
comunicativo entre el médico y el paciente, cada cual con sus propios modelos médicos explicativos
de la enfermedad y el padecer, los problemas que surgen en este proceso (Osorio, 2001: 25).
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percibida por el propio sujeto, es una construccidon que pone en relacion el proceso
de atenciodn, las estrategias implementadas para hacer frente a la enfermedad, la
interaccion con los distintos servicios de salud, asi como las manifestaciones fisicas
y sociales. Es la configuracion cultural que adquiere la enfermedad en términos de
conductas, experiencias, momentos de crisis y demandas de atencion (Osorio, 2001)
Entonces padecimiento refiere a la configuracidn de la experiencia de las personas,
en todo aquello que sienten, piensan, creen de la enfermedad, uno de los puntos
mas importantes de esta nocién es que coloca al individuo en el centro de su

experiencia al ahondar en sus aflicciones, sufrimientos y luchas (Hamui, 2011).

Esta concepcidn, permite debatir las nociones biomédicas en torno al proceso
salud/enfermedad- al tratar de plantear que puede y esto sobre todo sucede en la
sociedad occidental con enfermedades categorizadas desde el enfoque médico
hegemodnico- existe una relacion entre ambas, es un modelo explicativo en palabras
de Kleinman y no una entidad externa a la cultura como era considerado el
padecimiento. Osorio menciona que, en las enfermedades crénicas, muchas veces la
relacion entre enfermedad y padecer se encuentra superpuesta; sin embargo,
siempre deben ser analizadas y comprendidas dentro de la estructura de las
relaciones sociales en las que se producen y son significadas. Es decir, en el caso del
VIH, la forma en la que la biomedicina interpreta y nombra la enfermedad, va a

mediar de manera significativa la experiencia subjetiva del padecer.

Para el caso particular de esta investigacion, es necesario mencionar que se
hablara de trayectoria del padecimiento, si bien el concepto de Kleinman (1988) nos
centra en la experiencia del sujeto, el de trayectoria permite conocer la utilizacion
real, asi como el curso de los distintos recursos de atencion, se define como la
secuencia de decisiones y estrategias que son instrumentadas por los sujetos para

hacer frente a un episodio especifico de padecer. Esta nocion incluye todas aquellas
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estrategias y decisiones implementadas para la curacion de la enfermedad, también
se incorporan aquellas instituciones, estructuras de atencion y servicios de salud, asi
como a los sujetos que participan en el mismo, incluido el personal de salud. (Osorio,
2001: 39). En este caso, no se habla de curacion, sino de las decisiones y se ahondara
en los motivos para y porque planteados desde la fenomenologia que nos permitan
desurdir el sentido comun en torno a la configuracion de la experiencia subjetiva de

vivir con VIH.

En 1984, Strauss fue de los primeros autores en proponer una definicion sobre
la trayectoria del padecimiento, como un elemento central en la investigacion sobre
la experiencia y los problemas de las enfermedades cronicas, tanto del paciente
como de quienes intervienen en su cuidado. Alude al despliegue fisioldgico de una
persona enferma, a la organizacion del trabajo hecho en el curso de esta y al impacto
que tiene para los involucrados en el trabajo y su organizacion, la trayectoria desde
esta perspectiva va ligada a las expectativas de las personas sobre la enfermedad a
la vez que a las estructuras sociales. Pone en relacion el curso de la enfermedad, las
personas que intervienen en la atencién y la forma en que todo esto afecta la
configuracion de la experiencia subjetiva y la conformacién del padecimiento. Como
categoria analitica la trayectoria del padecimiento nos permitira ahondar en todos
aquellos elementos que son significativos a la experiencia de vivir con VIH en los

jovenes.

2.3 Entre la nocién de adolescencia y juventud ;Ddnde posicionarse?
Otra categoria que nos permitira complejizar el analisis de la realidad social es la de
juventud, al ser este un grupo etario al que socialmente se le han atribuido una serie
de caracteristicas bioldgicas y sociales, es importante tomarla como un eje central.
En la actualidad, es comun escuchar que en el cotidiano se utilice de manera

indistinta, adolescencia y juventud para hacer referencia al grupo etario que se
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encuentra entre los 12 y 19 afos. Se podria decir que ambas nociones tienden a
converger, ya que refieren a un mismo periodo en la vida, limitado por otras dos

etapas etarias, infancia y adultez (Sosa Sanchez, 2005).

Hay disciplinas (como la antropologia, sociologia o medicina), para las que la
eleccion de uno u otro concepto tiene implicaciones no sélo semanticas, sino
también tedricas, por no llamarlas ideologicas. Habria que pensar que quiza no sea
una casualidad que, de acuerdo, al corte de la investigacién es la perspectiva desde
la que se nombre, en el caso de los estudios biomédicos, se suele hacer referencia a
los jovenes o la adolescencia; mientras que desde las investigaciones de corte social
se opta mas por juventud (Sosa Sanchez, 2005; Reguillo, 2003; Feixa, 1996; Reyes
Juérez, 2020).

Una primera distincion que se establece entre ambas categorias es que
adolescencia refiere a las transformaciones fisicas y psiquicas del individuo, a los
cambios biologicos y que por ende se consideran universales; mientras que la
juventud es definida a partir de una clasificacion social y como todo sistema
clasificatorio, supone caracteristicas, contenidos limites, significantes y sentidos
(Reguillo, 2003)". No obstante, hay otras perspectivas como la de Feixa (1996) y Sosa
Sanchez (2005) que argumentan que la adolescencia mas que ser un periodo de
edad, es un sistema de clasificacion y organizacidn social basado en grupos etarios,
al que se le atribuyen sentidos culturales, puesto que “la edad como condicion

natural, no siempre coincide con la edad como condicién social” (Feixa, 1996: s/n)é8,

7 Histéricamente, la antropologia ha cuestionado los supuestos universales de organizacién y
clasificacion, entre ellos, el concerniente a las fases del ciclo vital. Aunque en este momento no nos
detendremos en esta construccién historica, es importante sefialar que: la mirada universal y
biologicista de los grupos etarios data de la época de la ilustracion, y que, para el caso de la
adolescencia, fue con el texto de Rousseau “Emilio o la educacién” que se le comienza a considerar
como parte del ciclo vital (grupo etario), con caracteristicas especificas.

8 La perspectiva occidental que tenemos respecto a la adolescencia y juventud nacié en Europa
durante la revolucion industrial, fue aqui donde se produjeron los valores, creencias, actitudes, y
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asi que existen atributos politicos, juridicos y culturales que se han asociado con este

grupo etario.

Uno de los presupuestos mas relevantes desde la perspectiva antropoldgica,
indica que la construccion etaria no es de caracter universal y tampoco es unitaria,
para comprenderla es necesario analizar su relacion con otras dimensiones sociales
como género, etnia, clase social, categorias que también fungen como sistemas de
clasificacion y organizacion social. Todas estas son diferencias relevantes respecto al
paradigma biologicista donde, la edad natural coincide con la social. Y que como lo

menciona Sosa Sanchez:

£l grupo de edad remite a la division que se opera (en un momento de tiempo)
al interior de un grupo (entre los sujetos que lo conforman), en funcion de
una edad social que es definida (social e historicamente) por una serie de
caracteristicas (derechos, privilegios, deberes, comportamientos) y delimitada
por una serie de momentos de transicion (matrimonio, salida de la casa de los
padres, término de la escuela) (Sosa Sanchez, 2005: 45).

Otro de los aportes de las ciencias sociales a esta definicion es que ha dado cuenta
de cdmo diversas sociedades perciben, valorany jerarquizan la realidad social a partir
de la clasificacion de grupos etarios (Reyes Juarez, 2010). La juventud, como
categoria social es una construccion en la que los contenidos que se le atribuyen
dependen de los valores asociados al grupo de edad, de la condicion social y cultural
expresada de varias maneras (Reyes Juarez citando a Feixa, 2010). Habria otras
perspectivas desde las que la adolescencia es también considerada una edad social

y una construccion histérico-cultural, producto de sistemas de clasificacién que "dan

practicas sociales de la modernidad con respecto a la familia, la sexualidad, la moral, la educacién,
organizando de esta manera universos de significacién donde se incluyé la de los grupos etarios
(Fernandez, 2009).
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cuenta de la manera en que diversas sociedades perciben y valoran el mundo, con

ello, a ciertos actores sociales” (Reguillo, 2000: 29).

Bourdieu, plantea que en la categoria juventud se encuentran apuestas y
luchas entre grupos sociales que buscan establecer, alterar o conservar determinadas
representaciones de la realidad (Bourdieu, 2005). Este autor, insiste en que es
necesario distinguir entre la edad bioldgica y social, con la intencién de desentraiar
las categorias de pensamiento implicitas; asi como y cuestionar la imagen de una
juventud homogénea y unificada. Bourdieu afirma que la juventud es una categoria

politica, en tanto designa un lugar dentro de la jerarquia social (Sosa Sanchez, 2005).

La edad es un dato biologico socialmente manipulado y manipulable: muestra
que el hecho de hablar de los jovenes como una unidad social, de un grupo
constituido, que posee intereses comunes, y referir estos intereses a una edad
biologicamente definida biologicamente, constituye en si mismo una
manipulacion (Bourdieu, 1990: 164).

Vista de esta forma, la juventud permite establecer la problematica de la diversidad
a la par que la de la alteridad. Fernandez (2009) argumenta que lo que esta de fondo
en las reflexiones sobre grupos etarios, pero especificamente sobre el tema de
infancia y adolescencia es el problema de la diferencia, como se concibe, se
representa, se trata y reconoce al otro. La adolescencia se concibe como un espacio
de formacién subjetiva en el que se reafirma la identidad del individuo, la posicién
social que ha de ocupar en la adultez. La importancia de este periodo radica en que
es precisamente aqui, cuando tiene lugar el aprendizaje e internalizacién de
actitudes y valores acerca de lo que socialmente ha de ser considerado como

comportamientos “correctos”.

Al ser un periodo de formacion, constituye uno de los periodos vitales, donde
los sujetos son mas receptivos ante la informacion que pueda brindarseles (Sosa

Sanchez, 2005). Esta acepcion considera los procesos sociales, es decir, el centro no
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esta soélo en los cambios bioldgicos, sino también en los sociales en relacién con el

género, la clase, la etnia, el grupo etario, entre otras.

Sin embargo, habria que considerar, como dice Fernandez (2009) que las
estrategias de socializacion no son neutrales, conllevan implicitamente aspectos de
la produccion y reproduccién social, la socializacion de nifios, nifias y jovenes crean
condiciones para su ubicacion adulta en la sociedad. De esta manera, cuando el otro
pone en entredicho normas sociales, en este caso respecto la salud, la enfermedad,
las practicas sexuales y el goce, se generan herramientas donde se ejercen distintos
tipos de violencia. La socializacidon esta sujeta a modelos hegemonicos del “deber
ser”, de ahi que a lo que se conciba como diferente se le atribuye un valor jerarquico

menor:

En nuestros mundos, no estamos frente a una diferencia en si que es
desigualada, posteriormente por una sociedad injusta, sino que, en el mismo
movimiento en que se distingue alguna particularidad como “la diferencia”
necesariamente se instituye la desigualdad (Fernandez, 2009: 17)

Socialmente, la nocién de adolescente como ser incompleto (que adolece) viene a
ser reforzada con el maltusianismo, una idea configurada desde la burguesia sobre
el control de los cuerpos y de la concepciéon de los sujetos. Nociones que se
encuentran presentes, hasta estos dias. De ahi que la propuesta de Fernandez (2009)
se considere pertinente para comprender que es necesario contextualizar el
momento histérico y politico para desentrafar de qué manera es que los procesos
de subjetivacion pueden presentar expresiones de individuacion, construccion de

autonomias y libertades de eleccién.

Feixa (2002), pone de manifiesto que hasta hace pocas décadas la literatura 'y
teorias desde las ciencias sociales que abordan el tema de la adolescencia y juventud

lo han hecho desde las nociones occidentales, especificamente europeas y
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anglosajonas. En el caso de las investigaciones en Latinoamérica, En general, se ha
ignorado la dimension generacional, asi como la estratificacion social, pues hay que
recordar que, para una buena proporcién de la poblacién en Latinoamérica, el
ingreso a la vida adulta en términos laborales y sexuales se realiza desde edades
tempranas, lo que nos coloca en una realidad distinta a la de otras latitudes
geograficas. Si Unicamente consideramos retraso de la vida productiva y
reproductiva e incremento en los afos de escolarizacion como variables de
identificacién de la juventud, una buena proporcién de los jévenes en México, ya no

podrian ser considerados como tales (Sosa Sanchez, 2005).

Tal es el caso de nifas/nifios y adolescentes que adquirieron alguna
enfermedad crdnica y/o infecciosa durante la infancia, de qué manera el consumo
de medicamentos, la asistencia a consultas médicas, laboratorios, los cuidados
referidos por el personal de salud generan que la vivencia de durante este periodo
etario sea significada de otras maneras. Adaszko (2006) menciona que los saberes
de los jovenes sobre las enfermedades, la vision que tienen sobre ellos mismos, los
enfoques sobre salud del adolescente dificultan aproximarse a la experiencia de los
jovenes pues tienen a reificar la adolescencia desde visiones biologicistas y
universalizadoras que la conciben como un periodo de transicion, ruptura e

inestabilidad intrinseca.

Durante los ultimos afios, han comenzado a plantearse otros enfoques sobre
como ahondar problematicas sociales en temas vinculados a la salud y como estos
pueden mediar el desarrollo de la vida social de las y los jévenes, ejemplo de ello, es
la estrategia de atencion al embarazo adolescente desarrollada en México durante
el Ultimo sexenio. Entonces, se tendrian que considerar otras mediaciones como el
estrato socioecondmico, el género, la etnia, en el caso particular de esta

investigacion, no sélo la presencia de una enfermedad, sino la via de adquisicion. Y
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que como lo enfatiza Sosa Sanchez (2005), es necesario tener en cuenta que los
significados dados a la adolescencia, la juventud y cualquier otra etapa del ciclo vital,

son constantemente negociados a través de las interacciones cotidianas.

Es por todo ello, que se considera pertinente enfatizar en la heterogeneidad
de experiencias que nos permitan problematizar la nocion de adolescencia y su
relacion con la juventud, para comprender las particularidades que, tanto la
subjetividad como los marcos objetivos de accién generan en la producciéon de
sujetos (Reyes Juarez, 2010). En este particular caso, de los sujetos jévenes que viven
con VIH. Al mismo tiempo, tratar de encontrar caracteristicas compartidas que

permitan constituirlo como un grupo factible de ser analizado como tal.

2.4 Para pensar el VIH en la juventud: a 40 afios de inicio de la epidemia,
entre el control social y la experiencia de vivir con VIH
Han pasado casi cuarenta afios desde el diagnostico de los primeros casos de sida,
tiempo en el que han desentrafiado tratamientos, estigmas, reivindicaciones,
movilizaciones sociales, muertes y también vidas. La primera epidemia de la
globalizacion, asi la denominan algunos autores (Recoder, 2011; Barnett y Whiteside,
2011), esta afirmacion la hacen debido a la respuesta diferenciada en distintas zonas

geograficas del mundo:

...Por un lado, y desde un lado del mundo, el VIH continda golpeando y
devastando... en las regiones mas pobres del planeta este se vive como una
enfermedad mortal e incapacitante... Mientras que, desde otro lado del
mundo, la enfermedad enfrenta a las personas a otro tipo de desafios como
las problemadticas de las enfermedades cronicas y las implicaciones de
convivir..-(Recoder, 2011: 27-28).

La reflexion anterior evidencia algunos puntos, para el planteamiento de esta
investigacion, ya que observa que a lo largo de 30 afos la pandemia de VIH ha

cambiado, los avances tecnoldgicos y las luchas sociales han logrado que esta
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enfermedad pasara de ser catalogada como aguda con caracter terminal a cronica
degenerativa. No obstante, que es importante dar cuenta que estos avances no han
beneficiado de la misma manera a todas las personas. Aun cuando se han
desarrollado importantes estrategias de atencion y prevencion, la desigualdad, los
intereses politicos y las realidades culturales de cada regién se han hecho presentes
en la conformacion de la respuesta y nos permiten comenzar a desentraiar algunos
de los desafios actuales ante esta pandemia y como esto afecta de manera

diferencial la experiencia de vivir con VIH.

Si bien es cierto que, en la region Latinoamericana, el acceso a tratamientos
antirretrovirales ha mejorado, el 40% de las personas en la regiéon aun no tienen
garantizado el acceso al tratamiento antirretroviral, de quienes ya cuentan con
tratamiento, solo el 55% de las personas han logrado tener carga viral indetectable

(ONUSIDA, 2018).

Al comenzar a mirar estos datos por sector poblacional, se encontré6 que como
parte del informe sobre la situacion del VIH y el sida de ONUSIDA (2019), destacaron
datos vinculados al proceso de diagnostico y atencion para el grupo de adolescentes
y jovenes®, si bien existe un descenso importante en el nUmero de casos por
transmisién perinatal’®, durante 2019, México reportd que el 45% de las nuevas
infecciones se dio entre la poblacion joven (CENSIDA, 2019). Hay una disminucion
del 28% de los nuevos casos, en el rango de 0 a 14 afos; sin embargo, un tercio de

las nuevas infecciones se encontraba en el rango de 15 a 24 afos. Es decir, que los

®Concepto que ha permitido comprender de mejor manera las dinamicas de transmisién y la atencién
de la infeccion por VIH: desde el diagnéstico hasta la meta del tratamiento antirretroviral, la cual tiene
como fin Ultimo la supresién viroldgica.

9De 2010 a 2018 la prevalencia de casos en menores de 14 afios, ha disminuido drasticamente, segin
el reporte de ONUSIDA, durante 2018, 6 paises concentraron el mayor nimero de nuevos casos de
transmision perinatal, todos ellos se encuentran en Africa, cuestion que confirma lo planteado por
Recoder (2011) sobre las realidades de la epidemia de VIH en la actualidad.
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casos por transmision perinatal han disminuido; no obstante, esta aumentando la

transmision por via sexual en la adolescencia.

En lo respectivo a la atencion, el mismo reporte de ONUSIDA (2013) mencionaba
que el sector entre 15y 24 afios representa un reto para la incorporacién y retenciéon
a los servicios de salud. Los datos mencionan que la poblacién adolescente presenta
mayores problemas de adherencia al tratamiento- sobre todo en aquellos que lo
adquirieron por transmisién perinatal del VIH'" a diferencia de otros grupos etarios

como nifios o adultos mayores.

Es de manera especifica en el grupo de edad de jévenes entre 15y 19 afios'? que
la presente investigacion se lleva a cabo, si bien estos primeros datos dan cuenta de
una realidad especifica (datos duros) vinculados a la atencion clinica y los desenlaces
virolégicos. Lo que buscamos es profundizar sobre esta realidad desde una mirada
antropologica para dar cuenta de como el VIH como fendmeno social genera
experiencias diferenciales en el padecimiento, asi como en la trayectoria social, en la
que se incluye la atencion (personas en retencion, en tratamiento ARV, con carga
viral indetectable). Para ello, se considera relevante dar cuenta de la diversidad de
realidades a las que las personas jovenes se enfrentan, ante un proceso de
salud/enfermedad/atencién como lo es el VIH, de manera especifica entre aquellos
de 15 a 19 afos, que se atienden en dos centros especializados adscritos a la

Secretaria de Salud en la Ciudad de México.

Los adolescentes y jovenes con VIH son un grupo que, hasta hace una década,

eran incluidos en la respuesta por los casos de transmision perinatal; sin embargo,

" Entre las causas identificadas hay factores psicosociales como la falta de redes de apoyo, orfandad,
y problemas escolares (Loewnthal, et al, 2015).

12 Si bien esta investigacién parte de un proyecto mas amplio en el que la categoria utilizada para
aludir al sector poblacional entre 15 y 19 aflos es adolescentes, como parte de una decision tedrica
que se justificard en apartados mas adelante, en esta investigacién se opta por la categoria jovenes.
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durante los ultimos afios, nos encontramos ante realidades cambiantes, existe un
aumento en la prevalencia de casos por transmision sexual; asi como de los
desenlaces virologicos. Esto nos hace cuestionarnos sobre las estrategias desde las
que se ha planteado la respuesta y mas que ello, nos lleva a complejizar el
entendimiento que hasta ahora tenemos de la epidemia y cémo es que la vive este
sector poblacional. Por ello se considera pertinente ahondar en los significados que
los jovenes atribuyen al vivir con VIH, pues lo que los datos nos plantean es que esta
es una generacion que se enfrenta a una realidad biomédica, politica, social y cultural

muy distinta a la de los inicios de la epidemia.

Consideramos los datos antes reportados por ONUSIDA como un punto de partida
relevante para dar cuenta de algunos cambios en el contexto biomédico, politico y
social que pudieran estar permeando en la configuracién de la experiencia de vivir

con VIH entre jovenes:

a) durante los ultimos quince afos se han desarrollado una serie de procesos
biotecnologicos que han tenido como resultado los tratamientos ARV
altamente efectivos que nos permiten hablar del VIH como una infeccion

cronico-degenerativa,

b) la movilizacién social de personas con VIH y poblaciones clave ha logrado
un alcance sin precedentes en cuanto a la inclusion de la sociedad civil
organizada en la construccion de la respuesta al VIH donde se incluyan
aspectos como el estigma, la discriminacién y también la despatologizaciéon
de practicas, orientaciones e identidades sexo genéricas, asi como un mayor
acceso a informacién laica y cientifica por parte de los jovenes, todo esto ha

configurado una serie de cambios conceptuales en torno a la respuesta al VIH,
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en la que se incluyen aspectos de indole biomédico, pero también social,

juridico y econémico,

Estos primeros datos son relevantes para el planteamiento de esta investigacién, ya
que nos permiten: reflexionar sobre los cambios conceptuales y tecnolégicos de la
epidemia durante los ultimos quince afos, en la que el VIH deja de ser catalogada
como una infeccién aguda y pasa a ser cronico-degenerativa, e identificar algunos
discursos sociales hegemdnicos respecto a la experiencia subjetiva de vivir con VIH.
De aqui que se considere pertinente ahondar en los planteamientos normativos que
han caracterizado la respuesta al VIH, especificamente aquellos que refieren a las

politicas de prevencion y atencion dirigidas a jovenes durante los Ultimos diez afios.

Al respecto, Castiel (2000) propone que la politica en salud debe ser vista no
solo como un componente politico, sino como una construccién contingente de
caracter normativo, que determina, no siempre de manera explicita, el tipo de
sociedad que se busca reproducir, el modelo de ser humano que se anhela construir.
Y desde una mirada antropolodgica, cabria agregar, las subjetividades producidas a
partir de estas construcciones. Un primer punto, que nos permite reflexionar sobre
ello esta vinculado a los avances tecnologicos que impactaron el nombre de la
estrategia de prevencién y atencion, cuestion que mas alla de los elementos
semanticos, engloba metaforas sociales que producen y reproducen discursos en

torno a la enfermedad y quienes la padecen:

Nada hay mas punitivo que dar significado a una enfermedad, que resulta
invariablemente moralista. Cualquier enfermedad importante cuyos origenes
sean oscuros y su tratamiento ineficaz tiende a hundirse en significados
(Sontang, 2008, 71).

En el caso del VIH, los significados aluden a construcciones normativas sobre la

sexualidad y los sectores poblacionales en los que predominantemente se presenta.

59



Es decir, no es casualidad que, durante los primeros afios de la epidemia, el nombre
dado al conjunto de signos y sintomas fuera “el cancer rosa” una categoria que como
bien lo sefala Sontang, engloba connotaciones respecto al origen obscuro- asociado
a practicas sexuales, el intercambio de fluidos y la orientacion sexual no hegemonica-

aunado a la ineficacia de los tratamientos durante estos primeros afios.

Una hipotesis constante en los textos que abordan el inicio de la epidemia es
cdmo la enfermedad desencadend una serie de actitudes, practicas y conductas que
colocé a las personas diagnosticadas en situaciones de desventaja, marginacién y
exclusién social. Y aunque esto es cierto, quiza seria importante acotar lo que autores
como Brofman, Leyva, Negroni (2004) y Adaszko (2006) sefalan, que el VIH se
presenta predominantemente en sectores que ya desde antes de vivir con la
enfermedad, habian sido marginados y/o discriminados por cuestiones asociadas a

la orientacién sexual, la clase social, etnia, raza o el género.

Esto implica que, los sentidos y significados asociados a vivir con VIH, se
relacionan con pre-concepciones sobre estos grupos que muchas veces estaban
asociadas al estigma social. Todas estas son concepciones configuradas desde
espacios de poder, que permean en la subjetividad de tal manera que se van
incorporando como parte del sentido cotidiano, son afirmaciones casi inalienables

que se construyen como discursos de la "verdad”.

Después de poco mas de 20 afos de que se detectaron los primeros casos, y
en gran medida, gracias a la presidén de organizaciones de la sociedad civil, cambid
la denominacion de la estrategia politica a nivel internacional: ya no se habla de la
lucha contra el VIH, sino de respuesta. Esto, se relaciona con tratar de modificar las
construcciones sociales en las que la enfermedad o en este caso el agente patologico

aparece como el enemigo a vencer; no obstante, el uso de estas metaforas militares
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en la estrategia aludia de manera implicita no sélo al virus, sino a las personas en las

que presenta’?

Ejemplo de ello, se observd durante los albores de la epidemia, donde se
generaron estrategias especificas dirigidas a “grupos de riesgo”'. Perspectiva que
ademas de ineficaz, resultd excluyente y reforzo estereotipos basados en nociones
hegemonicas de normalidad y anormalidad. Situacion que tuvo consecuencias no
solo entre los sectores con mayor prevalencia, sino un impacto en la representacion
sobre el riesgo de adquisicion (baja o alta percepcion del riesgo) entre quienes no
se identificaban como parte de esos grupos, aun cuando tuvieran comportamientos
que, en términos generales, podian resultar en la transmision del VIH (Herrera,

Kendall y Campero, citando a Schiller, 1994).

Durante los Ultimos diez afios, la estrategia ha pasado de generar
intervenciones Unicamente en grupos especificos a dar énfasis a los procesos de
atencion y reconocer los contextos de vulnerabilidad que influyen en la transmision
y vivencia del padecimiento. Esta, es una estrategia planteada desde la Organizacién
Mundial de la Salud, que tiene por objetivo mejorar la calidad de vida de las personas

que viven con VIH, ademas de evitar la transmisidn y presencia de nuevos casos.

13 Las guerras contra las enfermedades sirven para describir una enfermedad particularmente temida
como se teme al extranjero, al “otro”, al igual que el enemigo en la guerra moderna; y el salto que
media entre demonizar y achacar algo al paciente es inevitable, por mucho que se considere a este
como victima. Las victimas sugieren inocencia. Y la inocencia, por la inexorable l6gica subyace a todo
término que expresa una relacion, sugiere culpa (Sontang, 1968: 113). Sontang argumenta que el uso
de la metafora militar en la medicina esta ligada a la movilizacion ideoldgica cuyos fines se plasman
no sélo en la derrota de “un enemigo” sino en la configuracién de una alteridad.

4 Algunos autores como Kornblit (1999) y Abrums (2000) mencionan que los grupos de riesgo estan
integrados por aquellos sujetos que no aceptan las reglas instituidas socialmente. Bajo esta l6gica (de
construccion social y cultural del riesgo), se articulan ciertos discursos que en diversas ocasiones
ofrecen blancos para la condena moral y la estigmatizacién de ciertos grupos constituyéndose en uno
de los retos a enfrentar en materia de salud de la poblacién (Sosa Sanchez, 2005: 25-26).
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Esta estrategia, enfatiza la necesidad de comprender la dinamica de
transmision y atencion al identificar areas criticas para focalizar acciones y mejorar el
impacto de la atencién médica. Para lograrlo, se generd una herramienta de analisis
de la brecha de los servicios de atencién a nivel individual; con impacto a nivel
poblacional, en el que se incluye el diagndstico, retencion, adherencia y supresion

virolégica como etapas y metas de la atencion (OMS, 2014).

La politica, en la que se enmarca este continuo o cascada, es la prevencién
combinada que busca realizar cambios en tres niveles del sistema de salud con el
objetivo de vincularlos: comportamentales (cambio individual de comportamiento),

biomédicas (interaccion médico-paciente) y estructurales (politica publica).

Una de las criticas, que, por lo menos desde las ciencias sociales se ha hecho
al enfoque de prevencién combinada es que poco se problematiza sobre el sentido
que se le ha dado a la nocion de cambio de comportamiento. No se toma en
consideracion, que los comportamientos individuales estan condicionados por
estructuras sociales que influyen en la toma de decision de los sujetos (Herrera,
Kendall y Campero, citando a Schiller, 1994). Habria que contextualizar que la
perspectiva del cambio de comportamiento individual como parte de la politica en
salud, ensalza la individualidad, invisibilizando las estructuras sociales, perspectiva
que es posibilitada con el rompimiento del estado de bienestar y la apertura de los
mercados globales, de ahi que la afirmacién de Recoder y Barnett (afio) con la que
partimos en este capitulo, donde se considera al VIH como la primera epidemia de

la globalizacién, también tome sentido:

...La retorica de la responsabilidad personal; y del cambio de comportamiento
vigente ocurre simultaneamente bajo la influencia del individualismo, de la
moralidad de las sociedades modernas y de las crisis fiscales y econdmicas de
los sistemas de bienestar social de muchas nacionales... la aceptacion de
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intervenciones comportamentales se basa en que pueden ser
significativamente mas efectivas en relacion con los costos...(Castiel, 2005, 35).

Este tipo de politicas centradas en la individualidad, la responsabilidad del yo, forman
parte de la modernidad tardia y se cristalizan con la globalizacién. El "yo” ahora es
visto como proyecto, en el que se han de interiorizar y de manera voluntaria, se
reproducen aquellas normas que rigen el comportamiento apropiado en aras de
lograr el mejor “"yo" posible (Lupton, 1998: 19) invisibilizando los arreglos sociales y

estructuras entorno al proceso salud-enfermedad mas alla del ambito individual ™.

En relacidn con el tema de adolescentes y/o jovenes, durante los Ultimos afos,
y nuevamente gracias al impulso de actores clave como las organizaciones de la
sociedad civil, a nivel regional se generd una agenda politica que tiene como una de
sus prioridades el reconocimiento de los jovenes como sujeto de derecho; tratando
de transformar asi la visién adulto-céntrica, donde no estaba presente la voz,
experiencia y conocimiento de la misma poblacion con respecto a sus necesidades

y demandas en salud’®.

Para continuar con esta contextualizacién, es necesario hablar un poco mas
sobre el panorama de la epidemia en México; asi como las respuestas que se han
venido generando desde los espacios institucionales a nivel Federal y Local, no
habria que olvidar que México, es un pais de contrastes y la respuesta al VIH no es

una excepcion. En este sentido se coincide con la denominacion que Recoder (2011)

1> Un punto central en esta perspectiva es que el individuo en cada etapa del curso de la vida buscaré
establecer su identidad a través del autoconocimiento y la evaluacion continua (Lupton, 1998: 20).

'® Es necesario pensar los criterios o definiciones que se estan nombrando e implementando en los
espacios de salud; pues si bien existe un marco de derechos humanos desde el que se busca articular
una politica transformadora, no se puede olvidar que éste sucede en un contexto politico y econémico
de la modernidad tardia, donde habria que poner en consideracién el modelo de sujeto que busca
producir.
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realiza sobre la realidad de la respuesta al VIH en Brasil, donde menciona que este

pais se encuentra:

...a la mitad del camino, entre los paises del Primer Mundo, con alto nivel de
vida, buenos indicadores sociales y de salud, con sistemas sanitarios
historicamente consolidados y bajos indices de prevalencia de VIH. Y llamados
paises del Tercer Mundo, empobrecidos con indicadores sociales bajos o
alarmantes, sistemas de salud deficientes o inexistentes y con elevados
numeros de nuevas infecciones cada afio (Recoder, 2011: 29).

De manera similar a lo que nos plantea la autora, México es un pais con altos indices
de desigualdad’’, regiones de territorio altamente empobrecidas donde los servicios
de salud son deficientes, lo cual podemos encontrar en las ciudades, pero sobre todo
en las grandes zonas periféricas como el area metropolitana de la Ciudad de México.
En contraste con esta realidad, México, de manera similar a Brasil, posee una politica
de medicamentos para VIH universal y gratuita para todas las personas afectadas
por el virus, un logro que ciertamente no hubiera sido posible sin la movilizacién y

demanda social.

Ademas de la creacidon de planes y programas especificos de accion al VIH y
durante la Ultima década también se ha creado el de Salud Sexual y Reproductiva
para adolescentes. El hecho de que estos programas existan es un avance; sin
embargo, es necesario revisar las |6gicas desde las cuales se implementan y de qué

manera responden a las necesidades de este sector poblacional. Al realizar una breve

7 Segun datos de CONEVAL (2020), a pesar de ser la 14 economia mundial, en México hay 53.3
millones de personas padeciendo pobreza multidimensional. Esto significa que casi la mitad de la
poblacidon mexicana es tan pobre como hace 20 afos, como resultado 7 de cada 10 mexicanos se
encuentra en inseguridad alimentaria. Ademas, el informe de OXFAM menciona que el 1% de la
poblacion en México posee el 43% de toda la riqueza del pais, y que mientras el PIB crece al 1 por
ciento anual, la fortuna de los 16 mexicanos mas ricos se multiplicd por cinco en menos de veinte
anos (Lopez Arellano, Lopez Moreno, 2015: 52).
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revision de los ultimos programas especificos de accion al VIH (2013-2018) y Salud

Sexual y reproductiva para adolescentes (2013-2018).

En el Programa de Atencion Especial al VIH, se alude a declaraciones como: la
sesion especial de las Naciones Unidas (2001) UNGASS por sus siglas en inglés, los
objetivos de desarrollo del milenio (2000) y la Conferencia Internacional de sida
llevada a cabo en México en 2008. Entre las acciones prioritarias para hacer frente a
la epidemia en este sector poblacional destacan: eliminar las brechas para la
cobertura de servicio, acceso a la educacidon integral en sexualidad, reducir

comportamientos de riesgo y fomentar el sexo con responsabilidad.

Al revisar las metas, indicadores y lineas de accion que el pais implementa en
relacion con estos acuerdos se encontrd que se reconoce a los adolescentes como
uno de los sectores poblacionales que enfrenta mayor vulnerabilidad para adquirir
VIH; pero no como una poblacién clave'®. Aunque a lo largo del texto se nombra
como “necesidad generar acciones especificas donde se considere el grupo etario
como una variable”, sélo se encontré un indicador en el Programa de VIH en el area
de prevencion en el que la edad es considerada como variable: porcentaje de uso de

condon en la primera relacion sexual de hombres jovenes (12 a 19 afos).

A diferencia del programa de VIH, en el de Salud Sexual y Reproductiva para
adolescentes, se identifica a las mujeres entre 12 y 19 afios como un sector
prioritario. No obstante, es importante mencionar que una de las coincidencias en

ambos programas, es que al componente que se le da preponderancia es al riesgo,

8 Que desde la politica publica se reconozca a un sector como poblacién clave o no, marca una
diferencia en el abordaje de la respuesta, esto es evidente en las acciones, indicadores, metas y
presupuesto destinado para la prevencion y atencién. Se denomina poblacion clave a aquella que son
clave en la epidemia y la respuesta, En epidemias focalizadas como la de México, las poblaciones
claves, se determinan a partir de la prevalencia (ONUSIDA, 2015).
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el cual evoca a comportamientos individuales, no se da énfasis al tema de la

vulnerabilidad social, cultural o econémica, ni a la desigualdad™.

En concordancia con lo que analizan autores como Foucault (1989) o Lupton
(1998), la politica esta configurada, de tal forma que, se centra en responsabilizar al
individuo por sus acciones sin considerar las posibilidades de acciéon y/o los
contextos en los que el sujeto se desenvuelve. Turner (1980) argumenta que estas
son practicas disciplinarias, acuerdos culturales que se institucionalizan en las rutinas
cotidianas, a través de un poder que busca producir individuos con caracteristicas
particulares, lo que nos plantea es que este tipo particular de politica lo que busca

es producir un modelo de sujeto ideal o hegeménico.

La relevancia de hacer evidente las practicas disciplinarias y otro tipo de
normas sociales en el proceso salud/enfermedad es que nos permite continuar la
reflexion de como los sujetos incorporamos y reproducimos las normas que rigen la
vida social Esta forma de organizacién (de la modernidad tardia) donde se vuelve
mas eficaz vigilar®® y controlar que castigar, da lugar al surgimiento de lo que
Foucault denominaria como: la sociedad disciplinaria, cuyo objetivo principal es
producir sujetos y por tanto subjetividades- a través de la generacion de habitos,
conductas, de un “deber ser” (Sosa Sanchez, 2005: 26). Esto se logra a través de la
relacion intrinseca entre saber y poder, ya que mientras el saber produce verdades

(discursos) sobre lo que ha de considerarse normal, saludable, deseable en un

19 De ahi, que la propuesta de Foucault sobre como los saberes se objetivizan, creando instituciones
que, dispuestas de tal manera, al ponerse en movimiento producen subjetividades que los sujetos
incorporan y desde las cuales se reconocen en las interacciones cotidianas es relevante. Por ello, ya
no es necesaria la figura del sacerdote como en otras épocas para evaluar las acciones del individuo,
ya que él mismo se somete a la autoevaluacién a través de la interiorizacion de comportamientos
adecuados e inadecuados, seguin la norma social.

2 De acuerdo con lo que menciona Foucault el poder disciplinario es un tipo de ejercicio de poder
que tiene como funcion principal enderezar conductas, fungiendo como una estrategia de
normalizacién (Sosa Sanchez, 2005: 26).
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individuo; el poder alude a las herramientas disciplinarias y de regulacién del cuerpo

que el sujeto ha incorporado y desde las cuales se reconoce, se nombra.

En las sociedades occidentales, las ideas y la manera en que los sujetos piensan
en torno a la salud, la enfermedad y aun sus propios cuerpos, esta influenciado y
moldeado por la practica, que a la vez es discurso, la medicina, lo juridico, la
sexualidad, pero también aquellas nociones hegemonicas que se han instaurado
como verdad en la vida cotidiana forman parte de estos discursos, los cuales estan
presentes en las formas en las que las personas hacemos frente a un proceso de
salud/enfermedad/atencion.

Las decisiones que cotidianamente tomamos respecto a la vida sexual, la toma
de medicamentos, el acudir o no a una consulta estdn mediadas por el espacio social
que ocupamos dentro de un contexto y momento especifico ubicables en nuestras
trayectorias de vida. Como lo sefala Sosa Sanchez (2021), el tipo de conocimiento
que se produce esta condicionado por lo que socialmente pensamos que son los
“problemas” relevantes (en un momento y contexto dados) lo que, a su vez,
repercute sobre el tipo de preguntas que pueden ser planteadas al respecto. Esto es
especialmente relevante cuando se aborda el estudio de la sexualidad y la

reproduccion en la poblacion adolescente.

2.4.1 Campos conceptuales que han abordado el tema de jovenes que viven con
VIH
Al llevar a cabo la revision documental sobre temas centrales para nuestros objetivos

de estudio. Se consideraron particularmente relevantes la de vision socioldgica y
antropologica que referian a la experiencia subjetiva relacionada con sexualidad,
reproduccion, redes de apoyo, proyecto de vida, trayectoria del padecimiento e
interaccion con los servicios de salud de adolescentes que viven con VIH. Aunque

también se considero la prevencion y la construccién social del riesgo y salud publica.
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En la literatura internacional, especificamente en el Africa Subsahariana es
amplio el espectro de investigaciones que abordan el tema de la trayectoria del
padecimiento, la experiencia subjetiva y el desarrollo de intervenciones comunitarias.
En el contexto Latinoamericano y especificamente el mexicano, son pocas las que se
centran en la atencién de los adolescentes que viven con VIH. De las que existen, la
mayoria se avoca a los casos de transmisidn perinatal, cuestion de gran relevancia
para esta investigacién ya que permite plantear el tema de la trayectoria del
padecimiento y la experiencia subjetiva desde la voz de quiénes adquirieron la

infeccion a edades tempranas.

La prevencién, es un tema ampliamente estudiado, aunque no forma parte de
los objetivos se retomaron aquellas investigaciones que se centran en la
construccion social del riesgo ya que nutren el planteamiento del problema y nos
permiten problematizar como es que las condiciones socioecondmicas juegan un rol

importante en las desigualdades en salud.

La investigacion de Burg, Alves, y colaboradores (2014) menciona que segun
los adolescentes los temas de salud se trabajan poco en los espacios escolares,
cuando se hace, suele ser con enfoques basados en la verticalidad, a través de las
clases de biologia o ciencias, se hace de manera desarticulada y con un énfasis
centrado en lecciones de moral e higiene. Otro punto relevante es que identificaron
su percepcion sobre el concepto de salud/enfermedad esta representado por una
perspectiva biologicista y medicalizada, reconocen los saberes biomédicos; sin
embargo, tienen una percepcion negativa de los servicios de salud, la cual termina
por constituirse como una vulnerabilidad y un riesgo "no sélo son los adolescentes
lo que se ponen en riesgo, el sistema les pone asi por lo lejos que esta de los
adolescentes y por la incapacidad de establecer un dialogo con ellos” (Burg, et al,

2014: 355). Los autores retoman la propuesta de Ayres (1996) para argumentar que
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la relaciéon entre los servicios de salud y la juventud pasa por dificultades y obstaculos
que se relacionan con la forma estereotipada con la que los servicios y trabajadores
de salud los tratan, lo cual se desprende de como los conciben en los servicios de
salud, pero también en la sociedad. En general menciona, que este grupo no ha
llegado a establecer con los servicios de salud dialogos profundos en los que ellos

mismos funjan como sujetos de derechos.

Otros de los temas ahondados en relacién con la prevencién son: uso del
condon, medicalizacién de la sexualidad, masculinidades, actitudes de prevencion en
torno al VIH y al sida. El estado del arte realizado por Parrini y Hernandez (2006)
encuentra que los grupos predominantes en los que se aborda el tema de VIH se

concentra en lo que desde la politica publica es conocido como: poblaciones clave.

Si bien no todos son textos que abordan especificamente al grupo de
adolescentes que vive con VIH, los resultados; asi como las reflexiones tedricas son
de gran utilidad. El libro recopila informacion de investigaciones de corte socio-
antropoldgico desarrolladas durante poco mas de una década (1996-2008). Entre los
hallazgos mas relevantes se encontro que el riesgo aparece como una categoria
constante en las investigaciones, un punto de partida en varias fue considerar como
los factores culturales inciden en los comportamientos de riesgo y la importancia

que este tiene en el planteamiento de politicas publicas.

En el caso del uso de conddn, encontraron que los individuos no seguian
literalmente las propuestas de prevencién, sino que las adecuaban a su visién
particular del sexo y las relaciones interpersonales. Por ejemplo, se encontrd que la
sexualidad masculina y su vinculo con los valores, creencias y mitos influyo en la

decision respecto al uso del condén (Arias y Rodriguez, 1998), aunque comienza a
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incorporarse en el ejercicio sexual, su uso no es de manera sistematica, en la decision

influyen factores como los antes mencionados.

Un punto sobre el que no se problematiza son las estrategias y decisiones que
los sujetos toman frente al uso del condén, en qué condiciones, con qué personas,
lo que la literatura seiala es que existe un dualismo en la significacion de este
método: por un lado, es una proteccion contra ITS en las relaciones ocasionales;
mientras que, en la pareja estable, se establece como un método de planificacion
familiar; sin embargo, en el discurso de los varones contintia apareciendo de manera

constante, la relacién entre masculinidad hegemonica y el asumir riesgos.

Las percepciones de riesgo frente a ITS y VIH se construyen de manera
diferencial, de acuerdo con el género; mientras que los primeros, relacional el riesgo
con la vida laboral y publica, las mujeres lo vinculan con el ambito domestico y de
sumision; como ya lo han sefalado otras investigaciones, aunque las mujeres
conocieran el riesgo de adquisicion de VIH/sida derivado de la no utilizacion del
condon, ellas preferian asumir las consecuencias, antes que provocar dudas sobre su
virginidad, en el cotidiano lo que se ha encontrado es que el uso de este método
depende mayoritariamente de los hombres, las posibilidades de negociacién en
pareja son pocas, esto debido a la construccion hegemonica de la masculinidad y el

amor romantico.

Una de las investigaciones mexicanas que aborda de manera especifica el
tema de la construccion social del riesgo y la transmision del VIH en adolescentes de
diferentes estratos socio econdmicos fue la realizada por Caballero (2007), entre los
hallazgos esta que las condiciones materiales y sociales de vida de los tres contextos
condujeron a la construccién de distintas percepciones de riesgo sexual de

transmision de VIH/sida, algunos de los aspectos estructurales que condicionaban
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estas construcciones eran: situacion econdmica, estructura, funcionalidad familiar,
aspiraciones educativas y movilidad social, la influencia de la religion. Aunado a esto,
existe una construccién diferencial de los riesgos en los géneros masculino y
femenino, basadas en constricciones estructurales sobre actitudes vy
comportamientos sexuales, las cuales eran mas represivas y controladores respecto
a la sexualidad femenina que a la masculina. Estas desalentaban el uso del condén
como forma de proteccién contra el VIH, se enfocaban mas en estrategias como la

abstinencia y la monogamia establecida.

Las investigaciones de corte epidemioldgico se centran en reconstruir la
experiencia de los comités o programas de VIH desde que comenzaron a detectar
los primeros casos en nifios y/o adolescentes; asi como en los resultados tentativos
de cohortes epidemiologicas realizadas en cada pais y la trayectoria de atencion (Wu
Hupat, 2018). Las investigaciones realizadas en el Africa Subsahariana hacen énfasis
en como: con la llegada de los antirretrovirales; especificamente de la terapia
altamente efectiva y el acceso universal comenzaron a disminuir los casos por

transmision perinatal y a aumentar la sobrevida de nifios y adolescentes.

Respecto al medio de adquisicion se encontraron cambios relevantes que
coinciden con el contexto mexicano o de paises como Brasil, Chile, Argentina,
mientras que, hasta hace diez afios, la via perinatal aun era la preponderante para la
transmision en menores de 19 afios, actualmente lo es la via sexual (Wu Hupat, 2018).
De manera coincidente, a lo que se reporta en otras investigaciones, los datos de
retencion en los servicios, adherencia al tratamiento y supresion viroldgica son
menores en los adolescentes que en otros grupos de edad (Wuhu Hupat, 2018;

Loewnthal, et al, 2015).
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La investigacion realizada por Carneiro da Cunha (2018) en el contexto
Latinoamericano, especificamente el brasilefio, menciona que durante los ultimos
anos la respuesta al VIH y al sida se ha despolitizado; ha dejado fuera el activismo y
se ha centrado preponderantemente en enfoques biomédicos. Desde su perspectiva,
las intervenciones no reconocen la heterogeneidad de perfiles y necesidades de los
adolescentes dentro de la epidemia. Por ejemplo, aunque se habla de los problemas
de adherencia al tratamiento y retencién en las clinicas, poco se problematiza sobre

las causas o estrategias a implementar para este sector.

Esta es una diferencia sustancial con lo que se plantea en otros espacios
geograficos como el africa Subsahariana dado que la heterogeneidad en el perfil de
los adolescentes es relevante para generar estrategias inclusivas y eficaces

(Mustapha, Bakeera-Kitaka, et al, 2018).

Tal como lo menciona Cunha (2018) el perfil de los adolescentes es
heterogéneo, pueden estar o no dentro de la escuela, en situacion de orfandad, con
diferentes trayectorias del padecimiento; asi como experiencias sexuales vy
reproductivas. El ejercicio de la sexualidad menciona ella, es un punto que poco se
hablaba en quienes habian adquirido la infeccién por via perinatal a edades
tempranas debido a que el centro cotidiano giraba en torno a al mantenimiento de
la vida, las infecciones oportunistas, el tratamiento. La entrada a la adolescencia se
significa como un “riesgo” ante la gestibn de estrategias para compartir el
diagnostico, el proyecto escolar, ejercer una sexualidad “segura”, sobre todo ante el

discurso del uso del conddn como Unica estrategia de sexo seguro.

Una de las primeras investigaciones encontradas en el contexto
Latinoamericano es la desarrollada por Adazsko (2006), tiene por objetivo describir

y analizar el proceso de construccion de una reflexividad acerca de vivir con VIH/sida,
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lo hace a partir de analizar la experiencia de 24 jovenes que adquirieron la infeccién
al nacer o durante la infancia. De manera particular, se centra en los procesos de
identificacién/diferenciacion en relacién con otros las distintas modalidades de
integracion y normalizacion de la enfermedad en la vida cotidiana en distintos

momentos.

Entre las aportaciones de esta investigacion se encuentra incluir la voz de
adolescentes que adquirieron la infeccion por transmisidon perinatal, desde su
perspectiva, pese a que hay un nimero creciente de nifias, niflos y adolescentes que
viven con VIH, poco es lo que se ha documentado sobre su trayectoria biografica.
De ahi que uno de los aportes de esta investigacion sea abonar a la conformacion

del estado del arte en materia de la trayectoria del padecimiento.

La epidemia de VIH y sida sigue siendo un problema de salud publica en todo
el mundo, incluyendo a adolescentes y jovenes entre 15y 21 afios. Segun estadisticas
de ONUSIDA, en 2020 habia aproximadamente 38 millones de personas viviendo
con el VIH en todo el mundo, y se estima que 1.7 millones de personas contrajeron
el VIH ese afo. Aunque se han logrado avances significativos en la prevenciéon y
tratamiento del VIH, todavia hay mucho por hacer para reducir la incidencia y

mejorar la atencion a las personas que viven con el VIH.

Hay varios factores que pueden impactar en los desenlaces de atencién de
adolescentes y jovenes con VIH entre 15 y 21 afos. Uno de ellos es el acceso a
servicios de salud de calidad. En muchos paises, los servicios de salud para
adolescentes y jovenes pueden ser limitados o inadecuados, lo que dificulta el acceso
a pruebas de deteccion, tratamiento y atencion médica para el VIH. Ademas, el
estigma y la discriminacién asociados con el VIH pueden disuadir a los jovenes de

buscar atencién médica o revelar su estado serolégico.
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Otro factor importante es la educacion sobre el VIH y la prevencién. Muchos
jovenes pueden no tener acceso a informacién precisa y completa sobre como
prevenir la transmisién del VIH, lo que aumenta su riesgo de contraer el virus.
Ademas, los programas de educacion sexual en las escuelas pueden ser insuficientes
o inadecuados, lo que dificulta la capacidad de los jovenes para tomar decisiones

informadas sobre su salud sexual.

La pobreza y las desigualdades socioecondémicas también pueden afectar los
desenlaces de atencion para adolescentes y jévenes con VIH. Los jévenes que viven
en condiciones de pobreza pueden tener menos acceso a servicios de salud de
calidad y enfrentar mayores barreras para acceder a tratamiento y atencién médica
para el VIH. Ademas, las desigualdades socioecondmicas pueden aumentar el riesgo
de contraer el VIH al limitar las opciones disponibles para prevenir la transmision del

Virus.

La experiencia subjetiva de vivir con VIH en adolescentes y jovenes entre 15y
21 afos puede variar ampliamente. Algunos jovenes pueden enfrentar desafios
emocionales, sociales y psicologicos al vivir con el VIH, mientras que otros pueden
tener una experiencia mas positiva gracias al apoyo de sus familias, amigos vy
comunidades. Es importante reconocer que cada joven es Unico y puede tener

diferentes necesidades y experiencias al vivir con el VIH.

Vivir con el VIH puede afectar la vida diaria de los jovenes en muchos
aspectos. Pueden enfrentar desafios emocionales como miedo, ansiedad o
depresion al lidiar con su diagnostico y tratamiento. También pueden enfrentar
barreras sociales como estigma o discriminacion por parte de sus compafieros o

miembros de la comunidad. Ademas, vivir con el VIH puede afectar su capacidad
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para participar plenamente en actividades escolares o sociales debido a citas

médicas frecuentes o efectos secundarios del tratamiento.

Es importante brindar apoyo emocional, social y psicolégico a los
adolescentes y jévenes que viven con el VIH. Esto puede incluir terapia individual o
grupal, grupos de apoyo o programas comunitarios diseflados para ayudar a los
jovenes a lidiar con los desafios emocionales y sociales asociados con vivir con el
VIH. También es importante involucrar a las familias y comunidades en estos
esfuerzos para brindar un entorno seguro y solidario para los jévenes que viven con

el VIH.

En resumen, la epidemia de VIH y sida sigue siendo un problema importante
en todo el mundo, incluyendo a adolescentes y jovenes entre 15 y 21 afos. Hay
varios factores que pueden impactar en los desenlaces de atencién para este grupo,
incluyendo el acceso a servicios de salud de calidad, educacion sobre prevencion del
VIH, estigma asociado con el VIH, pobreza y desigualdades socioeconomicas. La
experiencia subjetiva de vivir con el VIH puede variar ampliamente entre los jovenes,
por lo que es importante brindar apoyo individualizado y adaptado a las necesidades

de cada persona.
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Capitulo 3. La construccion del significado y del quehacer antropoldgico: ruta
metodoldgica

3.1 La construccion del objeto de estudio: biografia profesional y
consideraciones éticas en la construccion del problema de investigacion

En un primer momento y dentro del marco de la investigacion, esta tesis estaba mas
vinculada con analizar las condiciones materiales de existencia y como estas influian
en los procesos de atencion biomédica, sin embargo, a partir de los intercambios
establecidos con el comité tutoral, la revision bibliografica y la propia realidad del
trabajo de campo, me percaté que habia un par de elementos que hasta ese
momento estaba dando por hecho. El primero y mas relevante de ellos es la manera
en que estaba ahondando el fendmeno de estudio, sin hacerlo consciente estaba
planteando un acercamiento metodoldgico en el que se le daba mas énfasis a las
condiciones materiales de existencia como factores determinantes en la experiencia
de la enfermedad y no cdémo condicionantes, como si los individuos fueran meros
receptores de las normas sociales y, por ende, reproductores de estos.

Ya encaminada en el trabajo de campo, a la par que en la revision de
postulados tedricos y metodoldgicos de corrientes como la fenomenologia (Schutz,
1971; Castro, 2000), el sentido practico (Bourdieu, 1980) estudios feministas y/o con
perspectiva de género (Amuchastegui, 2000; Sosa Sanchez, 2015) y algunos otros
postulados desde la antropologia interpretativa, el centro de la investigacion
comenzo a transformarse, dando mayor énfasis a la construccion de significados, a
la experiencia de vivir con VIH, pero también a los procesos intersubjetivos que
subyacen en la interaccion clinica y cdmo estos estan mediados por discursos
dominantes y alternativos sobre el VIH, el género y la sexualidad.

De acuerdo con estas perspectivas tedrico-metodologicas, el material de

campo recolectado se considera como una construccion particular que emergio en
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el contexto de un dialogo entre el personal de salud, los jovenes, y yo. Esto, a su vez,
es un punto que es importante hacer explicito, el papel que como investigadora tenia
en el proceso dialdgico y por ende intersubjetivo de produccion del conocimiento
antropoldgico. Al respecto, Amuchastegui (2001) y Rosaldo (2006) argumentan que
las y los investigadores somos sujetos situados que tienen un punto de vista que
condiciona su interaccién con el campo y el tipo de conocimiento que construye. La
edad, el género, el estrato socioeconémico, la educacion, la propia experiencia de
vida del investigador son elementos que influyen sobre el tipo de informacion
producida y el tipo de lazos que se establecen con las y los participantes. De aqui
que como lo plantean estos autores sea importante considerar esta investigacién
como el producto de una relacion entre los participantes y la investigadora.

Mi interés por ahondar en la experiencia de vivir con VIH desde las juventudes
surge como parte de los resultados del proyecto de investigacion de la maestria,
donde uno de los hallazgos mas relevantes se asocié con las mujeres jovenes, en
concordancia con lo encontrado en la literatura cientifica en otros paises este
subgrupo atendido en el INPer, era el grupo etario con menor adherencia al
tratamiento, ademas desde la mirada del personal biomédico, era con ellas, con las
mujeres joOvenes con quienes mayores tensiones se generaban en la consulta, sobre
todo en lo relativo a la salud sexual y reproductiva.

Con esta idea en mente, fue que tuve el primer acercamiento con la
coordinadora del proyecto de la Cohorte que en esos momentos estaba en
gestiones, este era un proyecto de investigacion con un fuerte componente
cuantitativo en el que se realizarian encuestas y uno cualitativo en el que se harian
entrevistas para conocer sobre las condiciones de vida y salud de adolescentes que
viven con VIH en la ciudad de México, después del intercambio con la coordinadora
se me ofrecio la oportunidad de colaborar, haciendo mi tesis de investigacion como

parte del proyecto mas amplio.
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A la par, en términos del contexto politico y social mas amplio, desde hacia ya
un par de afos, la fraccion de jovenes viviendo con VIH, demandaba acciones y
estrategias, sobre la necesidad de desarrollar una cura, pero también de generar
materiales e intervenciones basados en la diversidad de realidades que la integran,
fue en el marco del IAS en la CDMX en 2019, que tuve la oportunidad de estar
presente en algunos talleres y espacios de incidencia politica en los que las, los, les
jovenes del movimiento se posicionaban desde su propia experiencia y hablaban de
la necesidad de que en las politicas publicas se les deje de tomar como una
poblacidn homogénea en la que no existen realidades especificas que se imbrican y
desde las cuales las intervenciones habrian que partir, un joven de 19 afios que lleva
mas de 15 afos viviendo con VIH, no tendra las mismas necesidades que alguien
que lo adquirié durante el periodo de la adolescencia-juventud, de igual manera la
realidad especifica no sera igual si eres una mujer o mujer trans.

Al comenzar con la revision bibliografica me encontré con varios textos en los
que el centro era el analisis de la trayectoria del padecimiento, este tipo de
documentos tomaron como punto de partida el analisis basado en subgrupos
especificos donde la edad y el medio de adquisicién son lo medular. Por un lado,
estan aquellas investigaciones que se centran en el analisis de las trayectorias de vida
de quienes lo adquirieron por via perinatal y por el otro, aquellas investigaciones
centradas en la prevencion y la experiencia subjetiva de enfermar entre quienes lo
adquirieron por via sexual siendo jovenes. Dado que este no era su objetivo, hay
poca informacidn respecto a investigaciones en las que se pretenda analizar la
trayectoria de las y los jovenes que viven con VIH como grupo etario.

Otro elemento que se hizo presente, fue la motivacion personal, mas alla del
deseo de continuar con mi formacién académica y de seguir colaborando desde
espacios en los que la garantia de los derechos humanos sea el eje central del

trabajo, el acercamiento a la realidad de las y los jovenes con VIH en el espacio de
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las clinicas me hizo pensar sobre mi propia experiencia y trayectoria de vida, de como
las estrategias que habia implementado respecto a mi ejercicio sexual y las formas
en las que me vinculaba afectiva y eréticamente estaban asociadas con mi situacion
biograficamente determinada.

Una mujer que tuvo acceso a educacion laica, con una red familiar de apoyo,
pero que crecio alejada de espacios de participacion juvenil, del movimiento de
feminista y de la reivindicacion de los derechos sexuales y reproductivos, pero
cercana a los mandatos biomédicos respecto al ejercicio sexual, la medicalizacién del
cuerpo desde edades tempranas, sin tomar en consideracion el conocimiento del
cuerpoy la construccion del deseo sexual femenino como estrategia de autocuidado,
asi mi entorno mediado por constructos sociales de clase y género, condiciond, mas
no determind las formas en las que hice frente a problemas de salud asociados a la
salud sexual y salud reproductiva durante mi juventud, si bien, en mi caso, dentro
del espacio familiar no estaba presente el mandato del matrimonio y la
reproduccion; si estaba incorporado el del amor romantico, la objetivacion del
cuerpo femenino a través del deseo de los otros mas que del propio.

Por ultimo, a la par que realizaba el trabajo de campo y de manera especifica,
las observaciones en campo, estaba llevando un proceso de atencién vinculado a mi
salud sexual, este hecho que a la fecha me ha mantenido en un constante ir y venir
en espacios de salud, asi también como de modificar mis practicas y rutinas
cotidianas, lo que me hizo pensar en como durante los Ultimos anos, el hecho de
colaborar en proyectos de investigacion en espacios hospitalarios y de atencion al
VIH, habia hecho que diera por sentado la realidad del espacio de atencion, es decir,
en tanto que tenia nociones sobre cémo funciona el campo clinico dentro de los
CAPASITS y también de saber, en términos generales, qué es una consulta clinica
dado que he sido paciente, no me permitia mirar con otros ojos, todas las

interacciones que estaban teniendo lugar, sino que las estaba dando por sentadas.
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Gracias al acompafiamiento de mi comité tutoral, asi como del acercamiento
a otros espacios formativos durante el doctorado en las que se presentd la
oportunidad de hacer lecturas analiticas sobre los planteamientos de la
fenomenologia, la sociologia de la practica y la teoria feminista, fue que identifiqué
la necesidad de hacer este rompimiento tedrico-epistemologico para objetivar mi
propia posicion y practica, los postulados de Bourdieu, Amuchastegui y Rosaldo
fueron de gran relevancia para “dar un paso hacia atras” y cuestionarme todo aquello
que estaba dando por sentado.

Una parte central de estos postulados es la relaciéon con el método y en
especifico el papel del investigador dentro de los mismos, una critica constante a los
enfoques clasicos de las ciencias sociales esta aqui, la nocion de neutralidad en la
produccion del conocimiento, las propuestas hechas desde la fenomenologia, el
feminismo y la sociologia de la practica reivindicaban la necesidad de aplicar las
nociones teodricas a la vida de los propios investigadores, de manera que nos
consideremos a nosotros mismos como objeto de observacion para reflexionar sobre
los efectos que nuestra propia mirada tiene sobre el trabajo de campo y los
presupuestos con los que nos aproximamos e interactuamos con /os otros.

La etnografia como método, es una herramienta que da cuenta de los
fendbmenos de manera paulatina pero profunda, tomando como parte de su analisis
las implicaciones afectivas que atraviesan directamente la experiencia, el cuerpoy las
emociones, tanto de las y los interlocutores como de la investigadora misma. Esto, a
la vez permitié reflexionar sobre las responsabilidades éticas que conlleva esta
relacion intersubjetiva que se crea en cada momento del trabajo de campo. permite
cotejar lo que se observa desde la posicion como investigadora, lo que se observa
participando del caso de estudio y lo que los sujetos te dicen que viven y como viven
fuera de los discursos que tienen de si mismos, como cualquiera de nosotros/as. Este

camino, me permitio posicionarme desde una mirada en la que cada pequefa
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historia que escuchaba u observaba, me llevaba a relacionar la problematica
especifica con otras, que no se entienden sino en relacién, de aqui que el centro de
este paradigma sea la comprension y no la explicacion.

Desde esta mirada, el estudio de la experiencia de vivir con VIH es un camino
hacia la comprension de la compleja relacién entre individuo y sociedad, como lo
menciona Amuchastegui (2001) e/ campo de la sexualidad- agregaria también que
el de la salud-enfermedad- interactua de manera intima con los valores de una
sociedad particular. Todas las experiencias antes mencionadas resultaron en un
cuestionamiento, y la necesidad de posicionarme desde postulados interpretativos
en los que implica reconocerse y reconocer que los participantes en tanto agentes
sociales desafian, impugnan y generan tensiones con mi propia posicién como

investigadora y persona.

3.2 El estudio de la experiencia subjetiva de vivir con VIH como problema de
investigacion: las implicaciones del método etnografico

Las preocupaciones que inspiran y motivan esta investigacion se enmarcan en el
campo de estudios sociales sobre la salud, la enfermedad y sus cuidados. Todos los
conocimientos y valores médicos sobre los distintos padecimientos,
tradicionalmente estudiados por antropdlogos y socidlogos, constituyen respuestas
socialmente organizadas frente a la enfermedad. Respuestas que muestran las
relaciones que existen entre los individuos, los grupos sociales, las instituciones, las
formas de interaccion especificas y un cuerpo de conocimiento determinado.
Respuestas que ayudan a concebir la experiencia de enfermar como una categoria
analitica que refiere a los medios con los que los individuos y los grupos sociales

responden a un determinado episodio de enfermedad, como asi también los modos
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en que lo hacen (Alves, 2006). Este trabajo se centra en el analisis de la experiencia
de enfermar, de una enfermedad que la biomedicina clasifica y trata como crénica?'.

De acuerdo con lo planteado por Recoder (2011), esta clasificacion que define
y caracteriza gran parte de los problemas de salud de la sociedad en la que vivimos
y se estudia desde mediados del siglo pasado son enfermedades antes las cuales el
modelo sintoma-diagndstico-tratamiento-cura fue reemplazado por un esquema de
mantenimiento y experimentacion, muchas veces de incertidumbre, donde el estudio
de las enfermedades como episodios agudos en la vida de las personas fue
sustituido por el estudio de “enfermedades que se confunden con la vida misma”
(Pierret, 2000).

Frente a un saber biomédico que se actualiza constantemente, la cuestién
central de las investigaciones ha pasado de centrarse en la cura, para pasar a ubicarse
en lo que Recoder (2011) denomina como “gestion de la enfermedad”, estudios que
atraviesan las fronteras de las actividades y practicas propiamente biomédicas, para
expandirse a todas las esferas de la vida social de las personas afectadas.

De manera que, esta investigacion esta centrada en los procesos subjetivos
vinculados con la construccion del significado, por ello, el procedimiento mas
adecuado es el cualitativo; no obstante, dada la riqueza de la informacién obtenida
a través de las técnicas cuantitativas se propuso realizar una investigacion con
metodologia cualitativa, pero haciendo uso de la informacion obtenida a través de

técnicas de investigacion cuantitativa.

1 En este trabajo se caracteriza por biomédicas el conjunto de practicas, conocimientos, teorias,
técnicas generadas por el desarrollo de lo que se conoce como medicina cientifica, que, legitimada
por los criterios de objetividad y universalidad cientificos y por el Estado, se consolidd en los uUltimos
dos siglos, como la encargada de la atencion de las enfermedades en gran parte de la sociedad. La
expansion histérica de este conjunto de practicas y saberes ha supuesto la subordinacién y también
la complementariedad de otras practicas a este modelo biomédico (Menéndez, 1990).
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Durante los ultimos afios, se han desarrollado distintas propuestas teorico-
metodoldgicas desde las cuales se pretende establecer una vinculacion entre la
metodologia cuantitativa y cualitativa. Es importante mencionar que, dados los
postulados de la metodologia cuantitativa, en los que la neutralidad es uno de sus
principales es que se plantea esta distincién y en esta investigacion se propone
retomar algunas de sus técnicas (encuestas), pero desde una mirada interpretativa
de la realidad, es decir, como una herramienta mas que coadyuva en el analisis de la
realidad social, no se toma en cuenta la informacion obtenida desde el componente
cuantitativo a manera de dato duro, neutral, pues apelamos a la construccién del
conocimiento como proceso interpretativo, mas que la objetividad como forma
socialmente legitimada y sustentada en el principio en el que se considera que
objetividad es sinbnimo de racionalidad.

En cambio, lo que se plantea es considerar las encuestas, de manera similar a
las entrevistas, como elementos constitutivos de un nivel de realidad, con esto no
pretendemos decir que una encuesta es equiparable a una entrevista, sino mas bien,
sefalar, que la construccion y respuesta de ambos instrumentos implica un proceso
de interpelacion de la memoria y la experiencia de la persona, a partir de los cuales
es posible reconstruir distintos niveles de reflexion y abstraccion de la realidad.

En el mismo camino, es relevante hacer explicito, que la entrevista se planted
como una técnica de acercamiento y analisis desde una mirada interpretativa,
nuevamente, se hace esta aclaracion, pues si bien es cierto que las entrevistas y
observaciones son técnicas que emergieron desde el paradigma cualitativo, también
es cierto que en esta area ha prevalecido una mirada de la construccion del
conocimiento sustentado en la “objetividad”.

Como ya se ha comentado, la serie de reflexiones que se han establecido
desde algunas posturas criticas de la construccion de la realidad, apuntan

constantemente a historizar y hacer evidente, que todo aquello que denominamos
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método cientifico estd permeado por nociones hegemaénicas que se instauraron casi
como verdades, sin embargo, lo que se propone aqui, no es realizar una revisién
detallada de los postulados tedrico-metodoldgicos sobre los que se sustenta la
ciencia, sino hacer un rompimiento epistemologico para hacer visibles mis
prenociones como mujer, estudiante de doctorado, formada en un programa
adscrito a la facultad de medicina.

Sobre las técnicas, es importante mencionar que partimos de la nocién de que
los métodos cualitativos consideran a los individuos como actores interpretativos de
la realidad (Alexander, 1992), que a la vez han sido constituidos y se constituyen por
procesos sociales, al considerar la dimensidn subjetiva de los actores, siempre existira
un grado de movilidad, de libertad. El orden social se concibe como en parte como
resultado de esas interacciones subjetivas, ya se comentaba que estos métodos
estan centrados en comprender los procesos sociales subjetivos, no en explicarlos
(Castro, 1996).

El paradigma constructivista sostiene que el investigador socialmente situado
crea a través de la interaccion, las realidades que constituyen los emplazamientos
donde se recogen y analizan materiales empiricos. Por ejemplo, la entrevista, lejos
de constituir un intercambio social espontaneo es un proceso, un tanto “artificial y
artificioso” (Olabuenaga, 1999), a través del cual un entrevistador crea una situacion
concreta, que mas que ser neutral, se da en un contexto especifico.

En este sentido, interviene tanto el entrevistador, como el entrevistado, dando
lugar a significados que sélo pueden comprenderse en este marco de interacciéon
mutua. La entrevista es una técnica que comprende un desarrollo de interaccion,
creador y captador de significados, en el que influyen decisivamente las
caracteristicas personales (bioldgicas, culturales, sociales) tanto del entrevistador, lo

mismo que las del entrevistado.
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Otra diferencia especifica que distingue las entrevistas con la observacion es
el papel que mantiene el investigador dentro de la accion, al entrar al espacio al que
se realiza la observacion, la presencia del investigador modifica la interaccion, no
obstante, pocas veces tiene la capacidad de iniciar una conversacion profunda con
alguno de los interlocutores, distinto a lo que sucede con la entrevista en la que
existe un proceso de interlocucion, directa. Un elemento en comuin es que ambas,
buscan encontrar lo que es importante y significativo para las personas, aunque cada
uno en un nivel distinto, en el caso de la entrevista se alude a la experiencia subjetiva,
aunque se accede a nociones de sentido comun, a través de la guia de entrevista el
sujeto objetiva su experiencia, hay autores que la definen como una técnica de
descubrimiento a posteriori, diferente de la observacion en la que se convive
simultdneamente con el fenédmeno de estudio.

En el caso de las encuestas, una diferencia sustancial esta en el hecho de que
la entrevista, es una técnica caracterizada por ser un proceso dialdgico, de
comunicacion, es un constante ir y venir entre el entrevistador y el interlocutor en el
cual ambos se influyen mutuamente (Olabuenaga, 1999). Asi la inquietud de conocer
mas sobre los jovenes surgid de la necesidad de relacionar hechos sociales con otros,
como lo puede ser el vivir con una enfermedad cronico-degenerativa sobre la cual
se han configurado una serie de metaforas sociales que condenan, pero también la
relacion que tiene esto sumado a su posicion de clase, raza, ubicacién estatal de sus
practicas ligadas a un condicionamiento econémico especifico.

Esto apunta, como ya se mencionaba en el apartado anterior, que no es lo
mismo ser un joven viviendo con VIH proveniente de una familia de clase media, con
una orientacion sexual de la diversidad, con amplio apoyo y vinculacién con el
movimiento de la diversidad sexual, a ser un joven que vive con VIH, nacido en la
colonia Vicente Guerrero de Iztapalapa que no se ha vinculado con el movimiento

de la diversidad sexual y vive, no sélo su diagnéstico de VIH, sino su orientacion con
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temor a ser discriminado, de la misma manera tampoco es la misma realidad que
vive una joven con VIH desde que nacié y ha decidido ejercer su maternidad. Por lo
anterior considero que la reconstruccion biografica a partir de entrevistas a
profundidad y la etnografia como herramientas metodolégicas de la investigacién

social, permiten comprender mejor la problematica especifica que se estudia.

3.3 Situando los espacios de atencion y el proyecto de la Cohorte de
adolescentes viviendo con VIH: CEC y CECI

La Clinica Especializada Condesa (CEC en adelante) y la Clinica Especializada Condesa
|ztapalapa (CECI en adelante), son dos centros especializados de atencion en VIH.
Estos son los espacios mas importantes de diagndstico y atencion para poblacion sin
seguridad social en la Ciudad de México. La creacion de CEC data de 1999, en la que
gracias a la movilizacion de organizaciones de la sociedad civil se cred el primer
centro de salud enfocado en la prevencion, deteccidn y atencion del VIH, no solo en

la Ciudad de México, sino también del pais.

La CEC se encuentra en la colonia Hipodromo Condesa, una colonia
residencial dotada de grandes avenidas arboladas, como parte de su proceso de
construccion esta llena de muestras de arquitectura funcionalista. En las ultimas
décadas del siglo XX, comenzaron a emerger numerosos restaurantes, asi como a
ser un espacio de viviendas, el costo de las rentas se ha encarecido, siendo accesible

principalmente para personas de otros paises.

En sus inicios CEC era un centro de atencidén primaria, se cre6 para atender a 2,500
personas con VIH, la creacidon de la clinica se hizo como resultado a la necesidad de
un espacio de primer nivel especializado en la deteccion y atencion del VIH. En 1999,
la ahora Ciudad de México concentraba el 27% del total de las personas con VIH del

pais, en ese entonces, la demanda de atencion era subsanada por organizaciones no
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gubernamentales que daban servicios clinicos en los centros de informacion del

CONASIDA.

Gran parte de los recursos de la CEC provienen de la Secretaria de Salud a
nivel Federal y local, desde sus inicios, esta se plante6 como un espacio de
convivencia y didlogo con las organizaciones de la sociedad civil y el gobierno de la
CDMX, quienes habian mantenido una relacién compleja ante la falta de respuesta
oportuna de parte del gobierno federal y local a los casos de VIH. Su apertura no
estuvo libre de conflictos, de acuerdo con las notas periodisticas de la época, hubo
movilizaciones de vecinos quienes rechazaban la apertura de la clinica, ante esto

crearon talleres de sensibilizacion para los vecinos, con el fin de disminuir el estigma.

Veinticuatro afos después la CEC sigue siendo uno de los espacios
emblematicos para la atencion, ha sido promotora de programas innovadores de
prevencion y atencion dirigidos a poblaciones vulnerables en alto riesgo de adquirir
infecciones de transmision sexual. Para 2022, la CEC atendia a mas de 14,00 personas
en diferentes servicios y programas especializados en VIH, salud mental, diagndstico,

consejeria y la clinica transgénero.

También es un espacio de atencion para victimas de violencia sexual, personas
migrantes, personas en situacion de calle y usuarios de drogas. Con sus programas
de extensién a la comunidad, la CEC participa en la evaluacion y mitigacion de
riesgos a la salud de personas privadas de su libertad (Ponte a prueba) y trabajadores

sexuales (Punto seguro).

Para 2015, tomando en consideracion la saturacion de los servicios en CEC,
aunado al analisis de procedencia donde resultd que un alto porcentaje de la
poblacidén que acudia a este centro era proveniente de la alcaldia Iztapalapa y de la

zona oriente de la metrépoli, se apertura la Clinica Especializada Condesa Iztapalapa
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“Jaime Sepulveda Amor”, la colonia de construccién fue la Unidad Habitacional
Vicente Guerrero, su creacion data de la década de los 70; sin embargo, fue una
década después como resultado de la crisis econémica en el pais, se convierte en
una de las colonias con altos indices de delincuencia, drogadiccion y violencia.
Actualmente esta es una de las unidades habitacionales mas grandes de la CDMX,
cuenta con siete supermanzanas en las que se ubican nueve mil ochocientas

viviendas.

Aunque sus pobladores cuentan con servicios como luz, agua, drenaje, la
infraestructura en salud es débil, de aqui la relevancia de un centro de atencién como
CECI. Entre ambos centros se atiende a poco mas de 18,000 personas con VIH y
diariamente se realizan mas de 200 pruebas rapidas. Ambos centros estan adscritos
a la Secretaria de Salud; sin embargo, cada uno cuenta con modelos de atencion

distintos.

CEC tiene un horario de atencion dividido en dos turnos, matutino de 7 a.m.
a 3 p.m.y vespertino de 3 p.m. a 9 p.m,, en este centro, la consulta de atencién a VIH
es rotativa, los pacientes no cuentan con un médico/a fijo, lo cual, desde la
perspectiva de algunos usuarios y médicos, genera complicaciones para los
seguimientos; sobre todo entre aquellas personas que se encuentran en falla

virolégica o no han podido mantener un buen apego al tratamiento.

En CECI, en cambio, solo existe el horario matutino que va de 7 a.m. a 3 p.m,,
aqui, a diferencia de CEC le es asignado un médico o médica cuando llegan a la
clinica, quien les dara el seguimiento durante toda su estancia a menos que, la
persona decida solicitar un cambio de personal médico o porque quien atiende
rescinda su contrato, cuando esto Ultimo sucede, los pacientes son redistribuidos

entre el personal que atiende para evitar posponer las citas de seguimiento. El
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medicamento ARV en ambos centros se brinda de la misma manera, al igual que los
laboratorios como carga viral y linfocitos CD4, dos estudios para conocer el

desarrollo del virus.
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Capitulo 4. Un acercamiento etnografico a la practica médica dentro de las
clinicas de atencién al VIH

Como algunos otros dias, Alicia, con quien habia entablado una relacion de amistad
desde que inicio el proyecto me dio un aventon para llegar a CECI, cuando
coincidiamos en horarios ella pasaba sobre avenida Tlalpan. En auto, el trayecto a
CECl suele ser de entre 20-25 minutos, menos de lo que hacia en transporte publico.
Una vez que subia a su auto comenzabamos a charlar, ya fuera sobre el clima, el
proyecto o las clinicas, la platica siempre era amena. En esta ocasion ibamos
conversando sobre qué significaba para ella como médica, atender a personas que
viven con VIH, en un momento de la conversacion, ella menciond, que hacia poco,
un conocido la habia cuestionado sobre porque decidia atender a personas con “ese
tipo de enfermedades’, mientras me lo contaba su cara y su tono de voz emitian
molestia, no era hacia mi, sino hacia quien la habia cuestionado, me repitio la
respuesta que le habia dado a su interlocutor, en tono ironico le prequnto que por
qué le hacia ese tipo de preguntas, que si también se la haria al personal que atiende
a personas con diabetes, condicion de salud que al igual que el VIH, es prevenible.
Mientras seguia conduciendo me dijo, que como medica- especialista en
enfermedades cronicas e infecciosas- ella no emitia juicios sobre las practicas
sexuales u habitos de otras personas, contesté rapidamente que tampoco /o
entendia, la conversacion siquio. A los pocos minutos llegamos a CECI, ella entro a
su consultorio, yo a realizar las observaciones del dia con otra de sus companeras de
la clinica (Diario de Campo, 2018).

Retomo este fragmento, acontecido “fuera del espacio” de trabajo de campo como
punto de partida, para ilustrar el eje sobre el que profundiza este capitulo, la practica
médica como espacio de produccion (Lupton, 1998). El centro del analisis fueron las
observaciones realizadas en los espacios de consulta, nos interesaba comprender los
discursos -entendidos como expresion de la practica médica- que se hacen
presentes en las consultas de atencion al VIH. Para ello, partimos de entender, la
consulta de atencién como una arista de todo aquello que constituye la dimensidn

biomédica de la enfermedad. Consideramos que al analizar las consultas médicas es
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posible desurdir los mecanismos, las estrategias de intervencién y de posibilidad?,
que se ponen en juego dentro un espacio legitimado (tipificado). Para lograrlo, nos
centramos en la interaccidén entre médicos y pacientes, puesto que, la interaccién
social configura modos de vida situacionales, roles asumidos segun el escenario y la
posicion socialmente condicionada de los participantes en el encuentro Goffman

(1989).

Desde mediados del siglo pasado, Foucault (2008) y otros autores han dado
cuenta de cdmo las instituciones de la modernidad, cumplen- primordialmente- la
funcion de vigilar y controlar, esto a través de mecanismos que se instauran como
verdades y saberes, objetivadas de manera tal que moldean la vida social. Estas son
formas de intervencion que “producen cosas, inducen placer, forman conocimiento,
discursos” es por ello, que este autor propone considerarlas como red productiva

que atraviesa el cuerpo social.

Son estrategias de poder que tienen por objetivo moldear subjetividades, mas
que reprimirlas. Lo que nos permiten estos postulados es problematizar la atencion
al VIH, entendiéndola como un fenébmeno particular, enmarcado en un contexto e
historia especifica?® en la que converge la relacion intersubjetiva de dos actores, cada
uno con una determinacion social, que se hace presente en esta situacion especifica,
la cual lleva implicita acuerdos sobre las demandas (intenciones) temporalmente
aceptadas entre ambos (las demandas de quiénes y concernientes a qué problemas)

(Goffman, 1989).

22 Bourdieu desarrolla la nocién “casos particulares de lo posible” para referirse a las formas posibles
de la relacién entre las disposiciones y las condiciones para ver, en el ajuste anticipado del habitus.
23Como vimos en el apartado anterior la atencién de ciertas enfermedades en la época moderna y de
manera particular bajo la légica de las instituciones disciplinarias producen “blancos para la condena
moral” (Sosa Sanchez, afio, 26).
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4.2 Acercamiento al consultorio
Durante el trabajo de campo, se realizaron observaciones de encuentros clinicos
médico-paciente en los consultorios. Dado que el nUumero de médicos que atienden
en los centros superaba las capacidades técnicas del equipo investigador, en ambas
clinicas, se optd por realizar las observaciones con médicos tratantes de VIH (fueran
0 no especialistas). Estas fueron realizadas por la investigadora de esta tesis y por
otra especialista en ciencias sociales. En total, se realizaron observaciones con 7
médicos tratantes, 2 médicas en CECl y 5 en CEC. La decision de realizar mas
observaciones en CEC fue debido a la diferencia de registro de usuarios en ambos
centros, mientras que en CECI al momento de la investigacion oscilaban en 3,500, en

CEC superaban los 15,000.

En general, existié disposicion del personal médico para realizar las
observaciones, su apoyo fue crucial en la riqueza de la informacion obtenida. Sin
embargo, también existio la negativa por parte de algunos médicos para acceder al
espacio clinico comentando que, de momento, tenian poca disponibilidad de tiempo

0 espacio en su consultorio para que pudiéramos realizarlas.

Entre el personal médico que accedio a que se realizaran las observaciones en
sus consultas, estuvieron en juego varios elementos que es importante mencionar
puesto que tienen implicaciones de indole tedrica y metodologica sobre la manera
en la que se llevé a cabo el trabajo de campo. A diferencia de otras investigaciones
en las que he participado, en el caso de la cohorte, estuvo involucrado un equipo
multidisciplinario entre el que se encontraba personal que laboraba en CECI, este
hecho, marco una diferencia sustancial respecto a la manera en la que como equipo
de trabajo interactuamos y que, de manera particular, quiénes contdbamos con una
formacion en ciencias sociales pudimos establecer con algunos miembros del

personal de las clinicas.

92



Una vez aceptado el proyecto por el comité de ética del Instituto Nacional de
Salud Publica, se realizé una presentaciéon formal del proyecto en CEC, realizada por
la coordinadora del proyecto quien en ese entonces fungia como jefa de atencion
clinica en CECI, el hecho de que fuera ella quien presentara el proyecto a todas las
personas involucradas como parte del equipo que realizé trabajo de campo, fue uno

de los elementos que posibilitd acceder a las consultas clinicas.

El segundo punto, fue el hecho de que tanto CEC como CECI son dos de los
centros de atencion al VIH mas importantes del pais, por ello, es también un centro
de formacién y aunque -no cuenta con un area de investigacion- una enorme
cantidad de investigaciones se han realizado dentro, fueray a los margenes de estos
centros de atencion. De ahi, que para el personal no fuera extrafo que en sus
consultas estuvieran presentes mas personas; sin embargo, lo que si marcoé una
diferencia fue la manera de realizar la investigacion; asi como el papel que fungi
dentro de este espacio y, con ello, la interaccion que se generd entre el personal de

salud, los usuarios y mi papel como investigadora.

Recoder (2011) en su investigacion etnografica sobre el mundo de la
enfermedad y los cuidados en torno al VIH narra un episodio respecto a la manera
en que uno de los médicos la integro en su consulta clinica, las implicaciones que
para ella como antropdloga tuvo el colocarse una bata para poder acceder a los
consultorios y con ello, asumir un rol. Como nos sefiala esta autora, desde finales de
los 60, la antropologia como disciplina, ha vivido una serie de procesos
descolonizadores respecto a “su objeto de estudio, sus posibilidades de ser y las

eventuales relaciones a ser establecidas “(Recoder, 2011, 35).

Esta afirmacion trae implicita una serie de discusiones sobre como

establecemos como investigadores la relacién entre lo que /os otros dicen, hacen, lo
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que nosotros decimos y hacemos y como toda esta configuracion del quehacer
antropoldgico configura en un sentido epistemoldgico, politico y ético la producciéon
de conocimiento desde esta disciplina. Al respecto, y como se menciond en el
apartado tedrico (también lo haré en el metodoldgico), al posicionarme desde una
corriente interpretativa de la realidad, considero que el trabajo antropoldgico
emerge de los encuentros de los distintos actores sociales involucrados, entre los

que esta el papel del investigador.

Por ejemplo, en un primer momento el jefe de consulta de CEC mencioné que,
para entrar a la consulta, era necesario usar bata, aunque no se mencioné de manera
explicita, esta indicacion se hizo para que los pacientes me identificaran como parte
del personal de la clinica; sin embargo, con el pasar de los dias, pude percatarme
que varios de los médicos, tampoco lo usaban, por lo que tomé la decisidon de no

hacerlo.

La jornada de trabajo en ambos centros de atencion comienzan a las 7:00 a.m.,
en CEC desde por lo menos dos horas antes las y los usuarios se forman afuera de la
clinica a la espera de que se les asigne una ficha para recibir atencion. A diferencia
de CECI donde cada usuaria/o tiene a un especialista asignado, en CEC no cuentan
con asignacion a menos que el médico lo considere pertinente o le hayan sido
asignados desde direccién, como fue el caso de uno de los médicos, quien era el
encargado de atender a la poblacion en situacion de calle, adolescentes y/o aquellos
usuarios que habian interpuesto alguna queja hacia otro médico en el area de

derechos humanos.

Si bien, la principal intencién de observar la consulta médica estuvo asociada
con conocer como se estructura la trayectoria de atencion de los jovenes, al estar

presente en las observaciones, nos dimos cuenta de que, era practicamente
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imposible saber cuando iba a acudir alguno de los jovenes de la cohorte a consulta,
sobre todo en CEC donde no hay citas programadas. En CECI, ante el inicio del
proyecto, la coordinacién de la clinica tomo la decisidon de que la gran mayoria de
los jovenes que cumplian los criterios de la cohorte fueran atendidos por dos
médicas, quiénes desde antes del inicio del proyecto, mostraban interés por la

atencion de este grupo etario.

Esto llevd a tomar la decision de estar presente en todas las consultas del dia
que tocaran con el personal que fuera asignado, de esta manera, teniamos la
oportunidad de estar presente en las consultas de jovenes; asi como también en la
de otros grupos etarios, lo que en términos del analisis nos permitié contrastar si
existian algunas diferencias en torno a la atencién por grupo etario, a la vez que
tener el panorama mas amplio respecto a los significados y el mundo de vida que se
produce en la interaccion entre médicos y pacientes, por ello es que el analisis no se
limita Unicamente a las observaciones con los adolescentes y jovenes, sino a las

interacciones sucedidas con todos los pacientes.

4.3 El escenario de atencion al VIH: interacciones de la practica clinica
En ambos centros, las salas de consulta estan conformadas por dos espacios que
regularmente se dividen por una cortina quirdrgica, la primera es el area donde se
encuentra el escritorio, la silla de los médicos y dos o a veces tres bancos de metal
en los que se sientan las y los usuarios, una computadora de escritorio donde el

personal médico lleva su calendario y redactan las historias clinicas.

La otra parte del consultorio esta integrada por el area de auscultacién en la
que se encuentra una camilla para la revision, lavabo y la cortina. Con el personal
médico, se acordd que al momento de realizar las revisiones fisicas que incluyeran

que él o la usuaria se desvistiera, la cortina se corriera, esto porque no era pertinente,
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ni necesario observar de manera directa este momento de la consulta. Esto también
se hizo para respetar la autodeterminacion de las y los usuarios durante ese
momento que, como pudimos escuchar, puede ser el de mayor temor, sobre todo

cuando se presentaban sintomas asociados a Infecciones de Transmision Sexual.

Como en muchos otros espacios de salud, existe una rutina instalada basada
en un modelo de atencion biomédica en la que se reflejan modos caracteristicos de
organizacion que parten de un paradigma bioldgico y positivista de la enfermedad,
donde el centro, no es la experiencia de la persona que padece, ni su situacién
biografica particular o sus condiciones de vida (Margulies, 1998). Esta informacion
que emergia de manera constante en las interacciones, era tomada, por el personal
de salud -la mayoria de las veces- como variable independiente o correlacionales del

verdadero objeto de la practica médica (Good, 2003).

La biomedicina como institucion ha construido su objeto como si este fuera
exclusivamente bioldgico (disease)y con ello, se han configurado practicas, donde
el paciente asume el rol del depositario del conocimiento, saberes e intervenciones
por parte del profesional cientificamente formado?*. Este acuerdo implicito de
interaccion en las consultas es posible debido a que la biomedicina en tanto
institucion forma parte de los aparatos del Estado a través de los cuales se

reproducen mecanismos de control social de la poblacion.

%4 En antropologia, investigaciones como las desarrolladas por Good (2003) desde la fenomenologia
o de manera mas contemporanea en la sociologia médica retomando la propuesta de campo, habitus
y juego de Bourdieu (2009) analizan como a los estudiantes de medicina van incorporando una serie
de conocimientos y normas que los lleva a habitar /a vida desde otro mundo, no se trata s6lo del
aprendizaje del lenguaje técnico sino de las dimensiones del mundo que comienzan a emerger,
intrincados detalles del cuerpo humano, patologia, tratamiento médico, es decir, que el mundo de la
medicina se construye como un campo, aprehender medicina es desarrollar el conocimiento de este
mundo vital especifico y exige adentrarse en un sistema de realidad especifica (Good, 2003: 139-140).
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La consulta clinica y en especial la interaccion médico/paciente forman parte
de un proceso en el que se ponen en juego relaciones de poder; sustentadas a través
de nociones socialmente aceptadas de saber y desde las cuales se despliegan
mecanismos de control- en palabras de Foucault (1979)- que promueven valores,
actitudes y creencias, que tienen por objetivo producir y reproducir nociones sociales
hegemonicas respecto a la salud, la enfermedad y en el caso particular del VIH,

también la sexualidad.

Este espacio de tiempo e interaccion oscila entre los 10 a 60 minutos, da lugar
a un encuentro especifico que comienza a través de frases que inauguran la
interaccion entre el personal médico y pacientes. Este preambulo informal de
segundos regularmente inicia con la indicacién de entrada al consultorio, un saludo
por parte del médico y la respuesta al saludo del usuario- que varia de acuerdo con
la confianza establecida entre ambas partes- esto da paso a la rutina de interaccion

clinica.

La consulta médica en tanto proceso social institucionalizado tiene
caracteristicas que para quienes hemos sido socializados en la cultura occidental
contemporanea, nos permite identificarla, saber que estamos ante un escenario que
es comunmente conocido como consulta clinica y con ello, asumir y actuar los roles
incorporados de acuerdo a la necesidad especifica, ya sea como pacientes y/o

médicos.

Otro elemento que se hace presente en la interaccion entre personal médico
y usuarios es la construccion social de la enfermedad, al respecto habria una serie de
elementos a puntualizar. La biomedicina en tanto institucion de poder y saber ha
configurado su practica de tal manera que se espera que las personas asumamos

que todo el conglomerado de formas y modos de actuar que le han permitido
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constituirse como ciencia son objetivas, es decir, estan libres de sesgos o juicios de
valor. Al configurarse este, como uno de los principios rectores, se pensaria entonces
que todas aquellas personas que ejercen la medicina al haber pasado por el proceso

de profesionalizacion tienen una mirada objetiva en su praxis®®

Diversas investigaciones han dado cuenta de coémo el conocimiento
biomédico instaurado como realidad objetivada (institucionalizada) no es neutral,
con esto nos referimos a que el método desarrollado por la biomedicina vinculado
a la praxis médica y la generacion del conocimiento estara siempre ligado a procesos
subjetivos, planteamiento opuesto a los principios desarrollados por el positivismo.
Las y los médicos, en tanto agentes sociales, han incorporado modos de
pensamiento y accion sustentadas en el método cientifico, un habitus médico. En
términos fenomenologicos esto significa como lo menciona Schutz (1974), que el

personal médico se convierte en experto de un campo limitado de conocimiento.

Uno de los implicitos en este proceso de profesionalizacion se asocia con que
la biomedicina como instituciéon se ha dotado de otros discursos hegemonicos -
como el géneroy la sexualidad- a través de los cuales ha buscado dar una explicacion
a la presencia de enfermedades y con ello jerarquizarlas. El VIH, como hemos
mencionado es un ejemplo de ello, la construccion social de esta enfermedad no
esta sustentada Unicamente en la expresidon etiologica del virus, sino en atributos

sociales que se han asignado a sectores poblacionales especificos.

2> Es importante mencionar, que esto no es especifico de la biomedicina, todas las disciplinas
en tanto realidad objetivada (institucionalizada) y legitimada, se han dotado de discursos y practicas
sustentadas en lo que se conoce como el método cientifico, en este capitulo nos abocaremos a las
relacionadas con la practica médica de atencién al VIH. Desde mediados del siglo XX, disciplinas como
la sociologia y la antropologia dotadas de elementos de la filosofia, desarrollaron investigaciones
centradas en problematizar como se ha configurado la biomedicina y la practica médica.
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Atributos sociales que se hacen presentes en el espacio de atencion, tanto los
pacientes, como los médicos son sujetos sociales, sin embargo, a estos ultimos
ademas se les ha legitimado socialmente como sujetos de conocimiento; esto
implica, que, todos aquellos aprendizajes vinculados al género, la sexualidad, la raza,
entre otras estructuras sociales pueden ser traidas al espacio de atencion para
explicar y valorar, no sélo la dimensién bioldgica de la enfermedad, sino también a
las personas que las presentan, esto es, la experiencia de vida subjetiva de los

pacientes.

Esta valoracion, se realiza a través del lenguaje de las relacionales, a las
personas -en este caso que viven con VIH- se les atribuye una marca social, un
estigma, resultado de comportamientos que socialmente se consideran
desacreditables (Goffman, 2003). Desde los presupuestos de Goffman, para
comprender de qué manera se ponen en juego los sujetos dentro de las
interacciones, es necesario entender que el escenario de atencion, no se limita
Unicamente al espacio de atencion en términos fisicos, sino también a las
interacciones que se producen en él. Las personas en tanto agentes socializados
identifican su papel como personal médico o como paciente, en donde existe una

dinamica particular definida por la condicion de salud a atender.

4.3.1 Consultas iniciales
La enfermedad crénica como proceso de salud/enfermedad representa un momento

de disrupcion en la biografia de las personas, a partir del diagndstico se reorganiza
la cotidianidad, la identidad y las relaciones sociales (Corbin y Strauss, 1987), parte
de esta "nueva” realidad, estad vinculada con incorporar a la rutina la asistencia al
espacio clinico, asumir que sobre el cuerpo se haran intervenciones biomédicas que
incluyen la valoracion médica, la identificacion de signos y sintomas, la toma de

muestras de sangre, el consumo de tratamiento ARV y con ello, la posibilidad de que
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se presenten efectos adversos al tratamiento. De acuerdo, con lo que se pudo
identificar a través de las observaciones, todas estas intervenciones, tienen por
objetivo comunicar al paciente todas las practicas que, de ese momento en adelante,

deberan realizar para lograr el estado de salud “"6ptimo”.

Cada una de las personas que acudi6 a la consulta clinica estaba familiarizada
con esta rutina de encuentro®® denominada consulta inicial, un intercambio que
oscila entre los 45 y 70 minutos, en el caso particular de la atencion al VIH en este
encuentro el personal médico, realiza la historia clinica que serad el inicio del
expediente, explica al paciente qué es el VIH, el funcionamiento del tratamiento ARV,
el esquema que, de acuerdo a su estado de salud, le sera asignado?’, los posibles
efectos secundarios, asi como otra serie de cuidados que en conjunto posibilitan a

la persona mantener o restaurar su estado fisiologico.

Para comenzar, se profundizara sobre el primer punto: la construccion de la
historia clinica que se convertira en la primera parte del expediente, segun lo marca
la norma mexicana del expediente clinico, esta es una de las primeras actividades
que se realiza durante la consulta. Cabe destacar que este es uno de los pocos
momentos en los que explicitamente, desde la biomedicina se habla sobre la vida

del paciente como objeto de consulta®®.

%6 Al respecto Schutz (1974) menciona que toda interpretacion de este mundo se basa en un acervo
de experiencias previas sobre él, que son nuestras o nos han sido transmitidas por el circulo social
mas cercano, esas experiencias, funcionan como un Esquema de referencia en forma de conocimiento
a mano.

" El personal médico designa el esquema de tratamiento ARV a partir de criterios clinicos que se
encuentran determinados por la Guia de Manejo ARV (2019):
https://www.gob.mx/cms/uploads/attachment/file/569287/GUIA_DE_MANEJO_ANTIRRETROVIRAL_
DE_LAS_PERSONAS_CON_VIH_2019_-_VERSI_N_COMPLETA1.pdf

28 La norma oficial mexicana indica que este es un instrumento para materializar el derecho a la salud,
se busca que la persona garantice la libre manifestacion de la voluntad del paciente de ser o no ser
atendido a través de procedimientos clinicos, esto implica que el personal médico recabe la libre
voluntariedad del paciente.
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Es importante resaltar el sentido en el que se indaga, dado que es una
consulta biomédica, el personal médico pregunta sobre lo que se ha de llamar como
antecedentes heredofamiliares, personales patologicos y no patologicos y se habla
sobre el padecimiento actual. Las preguntas remiten a momentos particulares de la
historia de vida de cada uno de los pacientes, a pesar de ello, son contestadas de
manera concreta, muchas veces numérica, pocas fueron las personas que hablaban
sobre el episodio de vida en el que se enmarcaba su respuesta esto indica que, en
tanto pacientes, las personas saben el tipo de respuestas que el personal médico

espera.

Este intercambio, en el que se habla sobre las condiciones, habitos vy
comportamientos es una presentacién del se/fde la persona ante el personal médico,
es importante recalcar que esta presentacion esta mediada por la mirada biomédica,
tanto las preguntas como las respuestas estan dirigidas a establecer una
presentacion en la que la informacion relevante es aquella que construye un perfil
biomédico tanto de la persona, como de la enfermedad, indicadores
sociodemograficos basados en la mirada salubrista del proceso salud/enfermedad,
en las consultas, a través de las practicas implementadas por el personal de salud,
pero también de las respuestas e interacciones establecidas por la persona, es que

se presenta el se/fcomo paciente.

Aunque el personal médico, se mostraba empatico y, en ocasiones, buscaba
escuchar las explicaciones, motivaciones, el mundo de vida de los pacientes, la propia
institucion demanda que toda la informacién compartida en este interrogatorio
inicial sea transformada en variables concretas, medibles y en caso de que se hagan
notas, estas sean hechas en un lenguaje técnico, los sentidos, significados, el orden

de importancia, la intensidad con la que cada una de las personas contesto y relatod
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informacion sobre su vida fue omitido, como se ilustra en el siguiente fragmento de

registro del diario de campo:

Era la tercera consulta de primera vez que la médica atendlia en el dia, al
igual que con los otros dos pacientes, se presento, le indico que sera su
doctora asignada y que le realizard una serie de prequntas para armar su
historia clinica. El paciente contesto que estaba de acuerdo, desde que se
sento comenzo a mover uno de sus pies de un lado al otro, cruzo sus
manos, recargo su espalda sobre el respaldo, a los pocos sequndos
cambio de posicion, una vez que realizo las preguntas sobre
antecedentes heredofamiliares, comenzo el interrogatorio sobre
practicas sexuales:

Meédiica: A continuacion, voy a hacer una serie de preguntas relacionadas con
sus practicas sexuales ;de acuerdo?

Paciente: Si

Meédica ;A qué edad inicio su vida sexual?

Paciente: a los 14

Meédiica: ;Cuantas parejas sexuales ha tenido? Es importante contar parejas
estables y casuales

Paciente: ehhh... 20

Meédlica: Actualmente ; Tiene pareja?

Paciente: mhm (afirmando)

£l interrogatorio continuo en el momento en el que comenzo este
apartado de preguntas, é/ comenzo a mover mas rapido su pie, sus
manos pasaban del escritorio a sus piernas en pocos sequndos. Después
fue la revision fisica, una vez terminada, ambos regresaron al escritorio,
ella comenzo con la explicacion sobre el consumo del tratamiento ARV,
los movimientos de su cuerpo disminuyeron, antes de concluir la
consulta, ella le prequnto si tenia alguna duda, él contesto que no, se
despidieron, él se levanto, tomo los documentos que ella le habia
entregado y salio del consultorio con expresion de desconcierto (Diario
de campo, septiembre, 2018).
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Hay algunos elementos a destacar de la observacion, la primera parte se vincula con
la configuracién de la practica médica; la segunda, con como a través de los
mecanismos implementados por la biomedicina, la persona, a través de su
presentacion va asumiendo su rol como paciente. Indistintamente del semblante de
la persona, el personal médico procura mantenerse con expresién de tranquilidad,
durante el interrogatorio lanza las preguntas, escucha las respuestas, interpreta,
dirige la informacion a la dimensién biomédica. Waitzkin (1979) diria que este
mandato asumido por el personal de salud responde -a que el modelo biomédico
en tanto realidad objetivada- reproduce nociones del sistema de produccion
capitalista, la practica médica se ha configurado de tal manera que el personal
médico concibe al otro como objeto de producciény despliega en él dispositivos de
control condicionando que las respuestas de las y los usuarios de los servicios se

asuman como pacientes.

La incomodidad reflejada por el usuario ante el interrogatorio y la estrategia,
ya asumida por parte de la médica respecto a mantenerse “tranquila”, anotando,
guiando, remitiendo la informacion al ambito biomédico, en el que se ha asumido
que la “objetividad y neutralidad” son su guia, son parte de los dispositivos que
permiten que los usuarios de los servicios se asuman como pacientes, como

depositarios de los saberes médicos y no como sujetos de derechos y conocimientos.

Entre los pacientes el comportamiento podia distinguirse a través del lenguaje
corporal y verbal, aunque esta es la primera consulta con el personal médico, no es
la primera vez en la clinica de atencién a VIH, para este momento los usuarios ya
habian pasado por el area de consejeria, habian realizado procesos administrativos
para darse de alta y ser atendidos como usuarios. Se alude a esta informacion ya
que, como veremos en el apartado de analisis de las entrevistas, aun prevalecen

imaginarios sobre el VIH como condena de muerte; sin embargo, de acuerdo con lo
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que se encontré tanto en las observaciones, como en las entrevistas, este

pensamiento esta mas asociado al momento del diagnostico.

Esto no significa que para el momento en el que acuden a la consulta inicial
ya no esté presente esta asociacion con la muerte u otra serie de cargas morales
atribuidas al VIH como enfermedad; sin embargo, ninguno de los usuarios de las
observaciones hizo alusién a esta situacion. Si mostraban expresiones corporales que
denotan temor, nerviosismo a los comentarios compartidos por el personal de salud
respecto a su estado de salud; asi como a la serie de cambios en la vida cotidiana
que se estaban haciendo presentes. Todas eran escuchadas por los médicos,
anotaban en silencio, manteniéndose en el mismo estado, haciendo preguntas,

interpretando, anotando.

Que sea el personal médico quien guie la interlocucidn, en tanto que orienta
las preguntas, pero también transforma las respuestas de los pacientes a variables
médicas (como con el expediente), forma parte de los mecanismos que se ponen en
juego y reflejan que la consulta clinica es un encuentro tipificado con normas de
interaccién establecidas, cercano a lo que Schutz (1974) denomina como anominia
completa, es decir una forma de interaccion que aleja la singularidad del semejante

individual implicado para dar paso a un tipo de curso de accidn objetiva.

Bajo este esquema de anominia completa (tipificacion), la singularidad
individual se desvanece, se toman fragmentos de la situacion biografica especifica
para construir al otro, como un si mismo parcial y es sobre esta parcialidad que se
configura la interaccion del nosotros (médico-paciente). Este plural implica que a la
vez que el médico construye al otro como paciente -a través de un si mismo parcial-

también esta produciendo una autotipificacion desde la cual reafirma su posicién
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como médico, este es un proceso intersubjetivo, un ir y venir en el que a la vez que

delimito el rol del ofro, asumo mi propio rol.

De manera similar a lo que sucede con la atencion de otros procesos crénicos,
la construccion biomédica del otro, como paciente que vive con VIH no es neutral.
Retomando lo sucedido durante las consultas iniciales se encontré que existe una
correspondencia continua de significados en tanto que ambos actores (médicos y
pacientes) identifican que el seguimiento clinico (examenes de laboratorio, consulta
médica), consumo de tratamientos ARV y la incorporacion de otra serie de acciones
a la vida cotidiana formaran parte del proceso de atencién con el cual se buscara

mantener y/o restaurar el estado fisioldgico.

Para lograrlo, ademas de dar informacién sobre las intervenciones médicas a
las que las personas habran de incorporar a su vida cotidiana, el personal medico
comienza a enfatizar la importancia de aceptar el VIH como condicion de salud,
considerando que al hacerlo la persona tendra “mejor” adherencia al tratamiento, al
seguimiento médico y con ello, se lograra el objetivo clinico que es mantener el

estado fisiolégico optimo.

Lo que se establece en esta primera consulta no sélo es informacion sobre la
dimension biomédica, sino también las expectativas y reglas sobre las que habran
de girar los encuentros en la que se reitera tanto al personal médico, como al
paciente que se encuentra en un escenario tjpificado llamado consulta clinica de
atencion al VIH, donde es el personal médico quien lleva la batuta, sin embargo, en
esta nueva realidad donde los encuentros habran de girar en torno a la atencion del
VIH, el paciente habra de incorporar practicas y discursos entre los que se incluye

aprehender qué informacion es importante compartir en la consulta de VIH; asi como
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identificar de qué manera las practicas de la vida cotidiana “afectan” su condicién de

salud y sobre las cuales, probablemente se hable en la consulta.

4.4 Dinamicas de poder en la interaccién médico/paciente

4.4.1 Relaciones asimétricas
La cascada de servicios de atencidn es una nocidon que contempla que existen

diferentes momentos o etapas en la atencién a VIH: diagnostico, entrada a la
atencion, retencion en servicios de atencion integral y TAR en relacién con el control
de la carga viral.?® Por ello, la retencidon en servicios de atencion integral, y los
espacios de salud y el personal médico deben contar con estrategias que faciliten a

los pacientes la asistencia al seguimiento clinico.

Todas las consultas se organizan a partir de la pregunta: ;Como /e ha ido con
el tratamiento? ;Algun olvido en la toma del medicamento? Debido a que la
indetectabilidad (momento en el que la carga viral esta en menos de 40 copias por
mililitro de sangre) es uno de los marcadores biomédicos de bienestar, la interaccion
continla con la revision de los estudios de carga viral y CD4, y en la interpretacion
médica la frase mas enunciada es “estan bien”, con la que se describe la condicidon
de salud del paciente. Esta nocion hace alusion a que se ha tomado adecuadamente

el tratamiento y seguido las indicaciones médicas.

La relacion médico-paciente en el tratamiento del VIH no es solo una
transaccion objetiva de conocimiento médico, sino que es un proceso que
contribuye a la construccion de la subjetividad del paciente. Los médicos, a través de
sus palabras, gestos y actitudes, influyen en como los pacientes se ven a si mismos
y en como perciben su identidad como personas con VIH. La forma en que los
médicos abordan la enfermedad, la adherencia al tratamiento y las experiencias
emocionales puede dar forma a la autoestima, la autoimagen y el sentido de

empoderamiento de los pacientes.
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Los discursos médicos y las categorizaciones que utilizan para describir la
enfermedad pueden influir en cdbmo los pacientes se conciben a si mismos y como
se relacionan con su condicion de salud. Ademas, la manera en que los médicos
reaccionan a las preocupaciones emocionales y sociales de los pacientes puede
validar o invalidar sus experiencias, lo que a su vez puede afectar su autoestima y

bienestar psicoldgico.

Existen casos de efectos adversos del tratamiento, condiciones del sistema de
salud en México y/o falta de informacion relevante sobre el tratamiento que no son
considerados. La principal caracteristica de estos encuentros es la asimetria y las

necesidades de los pacientes quedan supeditadas a los mandatos médicos.

Ademas, En el contexto del tratamiento del VIH, el biopoder médico se
manifiesta en la autoridad que los médicos tienen sobre la salud y la vida de las
personas con VIH. Los médicos toman decisiones que afectan directamente la vida
de los pacientes, desde la eleccion de tratamientos hasta la cantidad y frecuencia de

los medicamentos recetados.

El biopoder también implica la normatividad y el control sobre los
comportamientos y las practicas de los pacientes. Los médicos establecen pautas y
expectativas de comportamiento en relacion con la adherencia al tratamiento, el uso
de condones y otros aspectos de la vida cotidiana de los pacientes. Esta regulacion
puede tener efectos tanto positivos como negativos: puede contribuir a la salud y el
bienestar de los pacientes, pero también puede restringir su autonomia y decisién

sobre sus propias vidas.

Un ejemplo es la relacion entre las condiciones laborales y de vida de los

pacientes, y su seguimiento clinico. Las personas que acuden a estas clinicas no
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cuentan con seguridad social, lo que significa que son desempleadas, trabajan en la

informalidad o en condiciones precarias:

Paciente: Oiga ;no me pueden dar mas de un mes de tratamiento? Es que es
bien complicado que me den permiso en el trabajo para venir por él.

Meédlico tratante: No, porque su esquema de tratamiento es el mas caro, eso

tiene ventajas y desventajas. La ventaja es que los efectos secundarios son

menores, la desventaja es que es mas caro, y se compra poco a poco.
En términos clinicos, este paciente cumplia con el apego al tratamiento y carga viral
indetectable; sin embargo, en el encuentro emergen realidades que hablan de las
condiciones estructurales. La persona, partiendo de su realidad social y econémica,
sabe que la posibilidad de negociacién con sus empleadores es minima, y busca
prever el momento en el que no pueda ausentarse, lo que a mediano o largo plazo
significara un dilema entre asistir al trabajo o al seguimiento, ambas con importantes

consecuencias para su vida cotidiana.

La respuesta del médico en esta interaccion da cuenta de una serie de
implicitos sobre las condiciones del sistema de salud en México y de la practica
médica. El esquema de tratamiento de Ultima generacién y mads caro, tiene ventajas
individuales y desventajas, que aluden a la realidad econdmica y politica del sistema

de salud en México.

La explicacion del médico sobre su decision de darle o no mas medicamento
alude no sblo a su practica clinica individual, sino a factores institucionales y
condiciones estructurales del sistema de salud. El alto costo del tratamiento implica
que se compra en menor escala; hasta 2018 su compra no estaba garantizada, lo que
repercute en que, aunque el paciente mantenia su carga viral indetectable, no podia
acceder a mayor dotacién de tratamiento. Ello se suma a los cambios administrativos

por el cambio de gobierno, ocurrido durante el periodo de la investigacion, que
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implicaron que la disponibilidad de tratamiento ARV fuera limitada por algunos

meses.

En la consulta clinica prevalecen las condiciones estructurales en las que se
inserta la institucion y la propia practica, sobre aquellas que atraviesan la vida de la
persona; y las condiciones materiales de las personas se individualizan, siendo el
paciente el Unico responsable de cumplir con los requisitos y condiciones para el

tratamiento.

Otros casos son aquellos en los que el paciente esta en tratamiento, pero no
ha logrado adherirse y no ha alcanzado la supresion viroldgica. La falta de adherencia

se relaciona con los efectos secundarios del tratamiento ARV:

Alex: No duermo bien, me despierto de la nada,

El médico, con la mirada fija en el expediente electronico, argumenta su
respuesta con molestia, sin atender el efecto mencionado por Alex:

Meédlico: Si no tomas tus tratamientos, esto es cosa de dos personas, tu virus
esta en 13 mil, los medicamentos son muy efectivos, ya es para que fueras
indetectable, entiendo que tengas trabajo y problemas, pero debes hacer algo
con tu problema, cada uno es libre de decir si tiene o no VIH, di que tienes
una enfermedad cronica. Te puedo dar citas en las que te vea rapido y te vas
a tu trabajo, ayudate, que yo te ayudaré.

Al final, el médico derivo al paciente al servicio de psicologia.

Aunque tiene consecuencias en el estado fisiologico de las personas, y aumenta las
posibilidades de que el virus mute y se vuelva resistente a este esquema, esta
explicacién no se brinda al paciente. Alex, es un paciente de seguimiento que ya
llevaba meses tomando el tratamiento ARV, sin embargo, como lo menciona el
médico, no ha logrado adherirse al tratamiento y por lo tanto, no ha logrado la
supresion viroldgica, cierto es que la falta de adherencia al tratamiento tiene

consecuencias en el estado fisiologico de las personas, ademas al tomar de manera
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intermitente el medicamento, existen posibilidades de que el virus mute y se vuelva
resistente a este esquema, lo que implicaria que ya no funcione y deba modificarse
regularmente, cuando esto sucede el nimero de pastillas comienza a aumentar son
mas complejos, lo que también puede tener repercusiones en el estado emocional

de la persona.

El médico tratante posee el poder de tomar decisiones sobre el tratamiento del
paciente en funcién de criterios que incluyen la disponibilidad de recursos y la
politica de salud. La mencién de que el esquema de tratamiento mas avanzado y
efectivo sea también el mas caro apunta a cdmo las decisiones médicas estan
influenciadas por consideraciones econdémicas. Esto refleja una dinamica de
biopoder en la que las instituciones médicas y de salud tienen la capacidad de

controlar y regular las opciones de tratamiento disponibles para los pacientes.

Sin embargo, el médico no brinda esta informacion al respecto, a la primera
pregunta enunciada, el paciente argumenta que, desde que comenzd con el
tratamiento, tiene dificultades para dormir, lo cual posiblemente se deba a un efecto
secundario; sin embargo, el médico quien esta observando el expediente electrénico
del usuario, ignora el comentario y retoma el dialogo, lo interpela y le comenta en
un tono de molestia o regafio, que no esta surtiendo el medicamento, el paciente,
responde y le menciona que esto se debe a la imposibilidad de negociar en su

trabajo el permiso para asistir a las consultas.

Ante esta respuesta, el médico se muestra insatisfecho, de manera similar a otro
relato mostrado en apartados anteriores, el médico no toma en consideracién la
realidad especifica del paciente, las condiciones de su trabajo, no son 6ptimas. Las
tres intervenciones del paciente fueron breves y concisas, dan luz de cémo las

condiciones materiales se hacen presentes en el proceso de atencién, primero, al
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sefialar los efectos adversos, segundo, sobre sus condiciones laborales, tercero,

sobre las condiciones del sistema de salud, en especifico de la clinica.

Desde el otro lado, el médico, desde su vision y realidad, considera poco
consistentes los argumentos dados, reconoce el trabajo como un factor, no obstante,
la imposibilidad que pudiera tener respecto a acudir por los tratamientos y ademas
respecto a la presencia de efectos adversos, los reduce y los nombra como “un
problema” generado por el mismo paciente, individualiza todo lo enunciado y apela
a la responsabilidad individual, mencionando incluso desde su posicion de poder,
qué tipo de estrategias puede implementar en su trabajo. Decir que tiene una
enfermedad cronica y que por ello debe acudir mes con mes por tratamiento y
atencion, sin embargo, no ahonda mas, no existe un interés por comprender el
mundo de vida desde el que ese otro esta, sino que hace una valoracion del
comportamiento sin tomar en cuenta las condiciones materiales a las que ese otro

esta aludiendo.

Cuando el paciente responde con una expresion o preocupacidon que no van
ligadas con las técnicas de intervencion médicas, se utilizan argumentos o
interrupciones como mecanismos a través de los cuales, los médicos conducen las
preocupaciones de los pacientes hacia un terreno exclusivamente biomédico; es

decir, se reproduce y actualiza el orden social establecido dentro de la consulta.

El médico sin tomar en consideracion la realidad que el paciente expresa,
patologiza sus respuestas mencionando que, desde su perspectiva, todas las
personas que no han logrado llegar a la supresion viroldgica, deberian acudir a salud
mental, después de hacer alusion a la frase de “ayudate, que yo te ayudaré” el médico

le da una cita de referencia a psicologia, ignorando la peticion implicita del paciente,
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en la que menciona que no hay posibilidad de negociacién en su empleo para acudir

al centro de atencion por los medicamentos.

Waitzkin (1979) y Menéndez (1990) han dado cuenta de cdmo el personal médico
deja de tomar en cuenta las condiciones materiales de existencia y su relacion con la
experiencia del padecimiento, asi como las posibilidades reales de las personas para
hacer frente a este. Esta es una estrategia implementada por el personal médico,
llevar los problemas, las dudas, hacia terrenos que ellos consideran poco
significativos, lo que supone la exclusion de estos temas (relevantes para las

personas con VIH) y la ponderacion de otros (relevantes para el médico).

También se identificaron momentos en los que el personal médico dejé ver
tipificaciones que se vinculan con concepciones hegeménicas del género y la
sexualidad, hacia una mujer trans, es decir, las percepciones superaron el ambito de

la atencion al VIH y se posicionaron en otra esfera de la vida de la persona:

Meédlica: Vas muy bien con tu tratamiento, ;estds tomando algo mas ademas
de los antirretrovirales?

Karla: No, nada.

Meédica: ;No te estas hormonizando?

Karla: Ay, no.

Meédiica: ;Por qué? (riendo ligeramente).

Karla: No, doctora, me ponia muy loca, no las necesito, yo soy mujer aqui
(sefialando su cabeza para referirse a la mente).

La médica entrega las recetas y la paciente sale la primera voltea hacia /a
observadora y dice, “ay, que nos haga un favor y se hormonice, hasta barba
tiene, si va a ser mujer esta bien, pero que lo haga bien”.
El interrogatorio es llevado a un territorio mas alla del seguimiento al VIH, y se
orienta a una tipificacién respecto al género y lo que considera como un parametro

de lo que debiera ser “correcto” al asumirse como mujer, es decir, la afinidad a la

identidad de género asumida. Durante el encuentro, la medica ya no hace ningdn
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otro comentario frente a la paciente referente a este tema, gran parte del personal
de salud que atiende en estos centros ha recibido un importante nimero de
capacitaciones respecto a las identidades sexo-genéricas, pero también porque la
presencia de la sociedad civil organizada en estos centros es comun, tanto que
incluso la clinica cuenta con un centro de derechos humanos, pues, es parte del
conocimiento incorporado y por ende, del sentido comun, que histéricamente estas
poblaciones han sido sujetas a violaciones de derechos humanos y que, a diferencia
de lo que sucede en otros espacios de atencién, aqui el actuar de los médicos, en
torno a la autodeterminacion de las personas a su identidad y orientacion suele ser

muy vigilado, por lo que, suelen mesurarse.

Por ello, el hecho de que decidiera emitir su comentario hasta el momento en el
que sale Karla, es de relevancia y muestra que su tipificacion con respecto a la
construccion social del género, siguen estando muy vinculados con las nociones
hegemonicas de feminidad y masculinidad, de aqui, que para ella no sea suficiente
la respuesta dada por la paciente, donde incluso menciona que las hormonas la
hicieron ponerse como /loca, ademas al aseverar que Karla se hormonice,
nuevamente deja entrever esta mirada centrada en la medicalizacién de los procesos

de vida.

La distincion de trato en lo relativo a aspectos como la sexualidad y reproduccion
estuvo preponderantemente mediada por el género, en las consultas médicas de los
hombres, independientemente de su orientacion sexual y edad hubo un mayor
énfasis en los dialogos sobre practicas sexuales en los que se abordaban temas como
numero de parejas, vinculo o estatus con la pareja sexual, roles en el gjercicio sexual,
estrategias de disminucién de riesgos y diagnostico de signos y sintomas asociados
a otras ITS, asi continua prevaleciendo el presupuesto de que la presencia de VIH;

asi como de ITS es una cuestién mas asociada a hombres que tienen sexo con otros
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hombres, sin nuevamente tomar en consideracién el contexto en el que se dan este

tipo de intercambios

Se reconoce que histéricamente estas poblaciones han sido sujetas a violaciones
de derechos humano, por lo que el conocimiento incorporado y del sentido comun,
incluye la constante capacitacion al personal de salud de estos centros respecto a las
identidades sexo-genéricas. Ademas, se encuentra la representacion de la sociedad
civil organizada en forma de un centro de derechos humanos, que continuamente
vigila la actuacion de los médicos. Sin embargo, se evidencia que prevalecen
nociones hegemonicas sobre la feminidad, la tipificacion y la construccion social del
género. En Ultima instancia, esta mirada orienta hacia la medicalizacion de los

procesos de vida y de la construccion de la identidad.

4.4.2 Relaciones simeétricas
Aunque la medicina como institucion es un espacio tipificado con multiples

normativas, es posible cuestionar las jerarquias de la relacion médico/paciente,
dando lugar a interacciones mas simétricas entre médicos y pacientes. Ello se
observo en el reconocimiento de la capacidad de agencia de la persona con VIH, sus

condiciones de vida, y las posibilidades de negociacion.

El abandono del tratamiento es una constante en estas atenciones. Las
observaciones permitieron identificar que, entre aquellas personas con redes de
apoyo solidas y un seguimiento cercano, el abandono del tratamiento es menos
frecuente. Entre quienes han dejado de consumirlo, se identificaron casos de
consumo de sustancias, falta de redes de apoyo, mas de diez afios de haber recibido

el tratamiento y adolescentes que adquirieron la infeccion por transmisién perinatal.
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En contraste con el apartado anterior, se documenté que, entre el personal médico
mas joven, la falta de apego se aborda desde el reconocimiento de las realidades

especificas de cada paciente y la legitimacion de su sentir.

Meédiico: Aqui dice que dejaste de tomar el tratamiento, ;por qué?

Ana: La verdad, tuve problemas de drogas y alcohol.

Meédlico: Las adicciones no son por un tema conductual, sino emocional. ;Habia
depresion?

Ana: Si; estaba pasando por una situacion muy dificil

Meédico: Si, es una situacion multifactorial

Ana: ;Qué es eso?

Meédiico: Es una situacion que tiene distintas causas, que van dejando secuelitas,
cicatrices

Ana: Yo pensaba que las drogas me causaban la depresion

Meédlico: No, es al revés, la depresion influye en la adiccion. ;Qué sientes?

Ana.: Ganas de no vivir, que no valgo nada

Meédlico: Es importante trabajar esa depresion, aprender a aceptar como fue nuestra
vida, eso ya no se va a poder cambiar, pero si podemos aprender a no repetirlo, a
mejorar nuestra autoestima, a dejar esa adiccion al sufrimiento. Cuénteme, ;como
suspendio el tratamiento? ;Abruptamente o poco a poco?

Ana: Poco a poco

Meédiico: Esto pudo causar que el virus genere resistencias, mutaciones, le voy a dar
el tratamiento, en ocho semanas le hago carga viral y un genotipo para ver a que
se esta resistiendo. ;Le hago una referencia a salud mental?

Indagar los motivos detras del abandono del tratamiento busca comprender, desde
referentes biomédicos, la I6gica que subyace al comportamiento de Ana. Referir al
ambito emocional, alude a la historia de vida y a las condiciones que, probablemente,
la usuaria ha tenido que enfrentar como mujer trans. La mayoria de las mujeres trans
realizan multiples trabajos en condiciones precarias, incluyendo trabajo sexual, venta
de alimentos o productos en vias publicas, estilistas; sin apoyo de organizaciones
civiles; y, en varios casos, con lesiones corporales, consecuencia de modificaciones

corporales que ponen en riesgo su salud.
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Compartir con el médico su malestar emocional, confirma el conocimiento del
personal sobre las condiciones de vulnerabilidad que inciden en su apego al
tratamiento, el cual ademas es evidencia de las multiples desigualdades a las que se
enfrenta. El discurso del médico, que reconoce las condiciones de vida que dejan
secuelas en la salud, se vale de referentes biomédicos para explicar el impacto de
todos esos elementos en la falta apego, para que la paciente conozca los posibles
efectos que tiene en el control virolégico. Este acercamiento, que ademas no
criminaliza o estigmatiza el consumo de sustancias, trasciende la posicion jerarquica
y autoritaria hacia el establecimiento del dialogo, para configurar nuevas practicas

médicas que contemplen elementos estructurales en la atencién.

Otras observaciones permitieron documentar la “ruptura” de la rutina, para la
negociacion de las identidades y los roles asumidos; dejando entrever la agencia de
las personas, aun dentro del marco objetivo de interaccion entre médicos vy
pacientes. Yamir, joven que adquirié la infeccion por transmision perinatal, acude a

consulta acompanado de la trabajadora social de una asociacion civil en la que vive:

Meédica: ;Qué te esta haciendo no tomar el medicamento?

Yamir: Al principio era molesto y no me gustaba, pero alguien me grito y me dijo
que era importante y me hizo ver la realidad, ya me los voy a tomar.

Trabajadora social: Yo ya lo regané, pero parece que no entiende

Meédiica. (ignorando el comentario de la trabajadora social, y preguntando a Yamir)
sCuanto tiempo dejaste de tomarlo?

Yamir: Un mes dejé de tomarlo, ayer ya me lo tomé, porque me lo llevaron

Meédica: Ok, entonces fue un mes, quiza no estamos tan mal ;Por qué ya no
quisiste tomarlo?

Yamir: Por rebeldia

Médiica: Yamir, la rebeldia no es mala, hay rebeldes muy famosos que son pintores,
cantantes, el asunto es que no tomarte el medicamento solo te dafa a ti, puedes
dirigirla de otra manera, el asunto es como la usamos, y en este momento, la estas
usando para danarte a ti, no quiero que pienses que no le importas a nadie porque
eso es peligroso.
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Después de este intercambio, la médica sigue dialogando con Yamir, quien habla
de su proyecto de vida y llega a un acuerdo sobre la estrategia a sequir para tomar
el tratamiento ARV.

Sobre este encuentro hay una serie de elementos que consideramos importante
sefalar, el primero es que, este se da en CECI donde, de acuerdo al plan de trabajo,
cada médico tiene pacientes asignados, este hecho facilitd que ante la rutina de
encuentro, la médica estuviera familiarizada con la situacion biograficamente
determinadade Yamir, cuando ella le dice, “no quiero que pienses que no le importas
a nadie porque eso es peligroso , esta evidenciando saber sobre la falta de redes de
apoyo ante las que él se encuentra, es un joven que de manera intermitente vive en
una asociacion civil, donde se brinda refugio a nifias, nifios y jovenes que se

encuentran en condiciéon de orfandad.

Esto implica que seguramente no es la primera vez que como médica se enfrenta
a este tipo de situaciones biograficas, lo que la hace “saber” que, los jovenes como
Yamir que tienen este tipo de conductas, nombradas por €l mismo como “rebeldes”,
no sélo estan asociadas a un comportamiento que desde la realidad objetiva se veria
como “propio” de alguien que pertenece a este grupo de edad, sino que existen una
serie de condiciones materiales de existencia que, vinculadas al vivir con VIH
condicionan su actuar y lo colocan en una situacién de vulnerabilidad. Asi la aparente
“decision” de no tomar el tratamiento ARV puede leerse como parte de las

consecuencias de estas condiciones.

Las pocas, aunque reveladoras intervenciones de la trabajadora social en este
dialogo dan cuenta de la visidon adultocéntrica, en la que es socialmente aceptado
que un adulto profesionista “regafie” a un joven por su comportamiento. Sin
embargo, el hecho de que la médica, mencione que la “rebeldia” es un

comportamiento que no es Unico y/o inherente a Yamir como joven que vive con
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VIH, sino que, fodos somos, es decir, ella a través de asumirse en el presupuesto del
nosotros, rompe con el sentido comun aparentemente compartido y asumido sobre
el hecho de que, si un joven actia como rebelde, debe ser reprendido por adultos a
través de regafios o gritos y lo transforma en un plural que convoca a la idea de la
rebeldia como un detonante hacia el auto-cuidado donde incluye la adherencia al

tratamiento.

Este ejemplo, es ilustrativo de cdmo a través de la interaccidn intersubjetiva hay
cabida para la ruptura o cambios respecto a los ideales de tipificacion de objetos del
pensamiento, tesis planteada por Schutz (1974), donde se incluye /a idealizacion de
la intercambiabilidad de los puntos de vistay la congruencia de las significatividades,
como elementos de la reciprocidad de perspectivas. Al respecto, autores como
Friedson (1978) también mencionan que, para pensar las diferentes interacciones en
juego para el apego al tratamiento, la perspectiva mas fiable es aquella que incluya
el conflicto y en donde los procesos de negociacion sean entendidos como
fundantes de la relacion médico-paciente (Freidson, 1978: 319). Finalmente, se
identificaron momentos que aluden a las condiciones del sistema de salud en México

y su impacto en el desabasto de medicamento:

Meédico: Hay un problemita con Prezcobix, vamos a cambiar un poco el
esquema de tratamiento, hay desabasto, se termina muy pronto. El cambio
no va a afectar porque el esquema que voy a darte tiene todo lo que necesitas,
solo que lo vas a tomar desintegrado, lo importante es que lo sigas tomando.
¢Tienes algun problema para tomar un poco mas de pastillas?

Eduardo: No

En este caso, el médico brinda informacion sobre el cambio que va a realizar a la vez
que refiere a como las condiciones estructurales del sistema afectan las tomas del

paciente e indaga sobre el potencial conflicto que eso le puede representar.
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Las practicas médicas asimétricas han desencadenado en violencias a los
derechos humanos de las personas con VIH, por ejemplo, esterilizaciones
coaccionadas, esperas innecesarias en el parto, aplicacibn de métodos
anticonceptivos, entre otras?’. Por ello, la comprension de los efectos de las simetrias
o asimetrias en las relaciones, y la generacion de estrategias biomédicas que

permitan la negociacion con los pacientes son fundamentales.

Hay una serie de afectaciones, relacionadas con el estigma y la discriminacién
que prevalecen hacia las personas que viven con VIH. Las observaciones permitieron
documentar como los médicos abordan u omiten estas condiciones y otras practicas
estigmatizadas, como identidades no hegemonicas, practicas sexuales disidentes y
consumo de sustancias, desde discursos hegemonicos de poder, que impactan en el

proceso de atencion de los pacientes.

Estos acuerdos implicitos de interaccion en las consultas son posibles en tanto que
la biomedicina es uno de los aparatos del Estado para reproducir mecanismos de
control social. La interaccion meédico-paciente es operadora de estas relaciones de
poder, que despliegan mecanismos de control que promueven valores, actitudes y
creencias, que tienen por objetivo producir nociones sociales hegemonicas respecto

a la salud, la enfermedad y, en el caso del VIH, también la sexualidad.

La construccion biomédica del paciente con VIH no es neutral. La relacion que se
establece en las consultas no sélo es intercambio de informacion biomédica, sino de
una serie de expectativas y reglas sobre la vida de la persona; orientadas a normar
el comportamiento del buen paciente: llegar temprano a consulta, tener buen apego
al tratamiento, usar condon en las relaciones sexuales y otra serie de practicas

cotidianas que, desde la mirada médica, pueden afectar la salud de la persona??.
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En los espacios donde la relacidon fue principalmente asimétrica, el modo
caracteristico de accion partié de un paradigma bioldgico y positivista de la
enfermedad?’, en la que el centro no es la experiencia de la persona que padece y
sus condiciones de vida, son tratadas como variables independientes o
correlacionales del verdadero objeto de la practica médica°. Estos intercambios no
reconocen de la agencia de las personas ante su propia condicién de salud o de sus
condiciones materiales; es decir, una aparente falta de interés por comprender el

mundo de vida desde el que ese otro esta.

En esta interaccion, se adopta una mirada individualizante de las condiciones
estructurales, a la par que la singularidad individual se desvanece. Sin embargo, la
invisibilizacion de las condicionantes sociales y materiales de las personas con VIH
por parte del personal médico puede resultar en barreras para la atencion. Estas
practicas, de intervencion y control, tienen caracteristicas pre-reflexivas, casi

intuitivas que se sustentan en la formacién biomédica autoritaria3'"

En las relaciones simétricas, aunque también se reproducen mandatos, se
establecen interacciones que cuestionan algunos elementos de la relacién normal
entre médicos y pacientes, considerando las condiciones de vida de los pacientes,
para comprender su papel en la trayectoria de padecimiento y atencion, y acercarles
a los servicios de salud. Esta mirada, de corte mas estructural, reconoce la agencia
de los pacientes y del personal médico y cuestiona las formas de interaccion pre-
establecidas por la medicina hegemonica; y orienta a una transformacion de la
perspectiva biomédica en torno a la atencion al VIH desde un marco de respeto a

los derechos humanos.

La biomedicina como institucion se ha dotado de discursos hegemonicos -

como el género y la sexualidad- con los que busca dar una explicacion a la presencia
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de ciertas enfermedades y con ello jerarquizarlas. El VIH es un ejemplo de ello, en el
que la construccidn social de esta enfermedad no esta solo sustentada en la
expresion etioldgica del virus, sino en atributos sociales que se han asignado a
sectores poblacionales especificos.3?> Esto implica que los médicos, en tanto
depositarios de conocimiento legitimado, categorizan y valoran las enfermedades y
a las personas que las padecen, esto es, la experiencia de vida subjetiva de los
pacientes. Esto es lo que Goffman33 denomina como la atribucion de estigmas, que

se les asigna a las personas que viven con VIH.

Las observaciones permitieron identificar las practicas entre personal médico
y pacientes, de acuerdo con lo mostrado, todo el personal médico hace uso de
recursos linguisticos y gestuales para controlar y dirigir lo que sucede en el
encuentro clinico; intentos de direccion y control, que como lo menciona Recoder
(2011) salvo algunas excepciones, son exitosos, estas son relaciones de poder en las
que se disputan los significados de la biomedicina a través del punto de vista del
médico y los significados de la vida cotidiana de paciente. Estas son relaciones que
emergen de las practicas concretas de los sujetos y no de estructuras, relaciones
sociales o categorias analiticas que, establecidas a priori se imponen sobre las

practicas e intentan explicar sus funciones o significados.

Deborah Lupton (1998) plantea que el conocimiento médico no es un ente
objetivo e inmutable, sino que esta influenciado por factores sociales y culturales.
Esta idea cobra especial relevancia en el tratamiento del VIH, donde la evolucion de
los enfoques médicos ha sido paralela a la transformacion de las percepciones
sociales sobre la enfermedad. Los discursos biomédicos que rodean al VIH han
variado desde el miedo y la estigmatizacion hasta una comprensién mas informada
y empatica. Los pacientes a menudo enfrentan la tarea de navegar a través de estos

discursos en busca de informacién precisa y relevante para su situacién individual.
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En este contexto, el poder asume una forma asimétrica, donde los médicos
ostentan la autoridad y el conocimiento. Esta asimetria se ve agravada por la
naturaleza estigmatizada del VIH, que puede llevar a los pacientes a sentirse en una
posicion subordinada. Los médicos tienen el poder de tomar decisiones cruciales
sobre el tratamiento, la cantidad de medicamentos y las opciones disponibles. Esta
distribucién desigual de poder puede limitar la agencia de los pacientes para tomar

decisiones informadas y participar activamente en su propio cuidado.

La negociacién de significados, otro concepto clave de Lupton, es esencial en
la relacion médico/paciente. En el tratamiento del VIH, los pacientes a menudo
enfrentan desafios para comunicar sus experiencias y preocupaciones debido a la
estigmatizacion asociada con la enfermedad. Los médicos deben ser sensibles a las
narrativas de los pacientes y fomentar un diadlogo abierto. Sin embargo, en la
practica, esto no siempre ocurre, las barreras comunicativas pueden llevar a
malentendidos y a una atencion que no refleja las necesidades y deseos de los

pacientes.

La estigmatizacion y discriminacion son fendmenos que afectan
profundamente la relacion médico/paciente en el contexto del VIH, las categorias
biomédicas pueden convertirse en fuentes de estigma, lo que se vuelve
especialmente evidente en una enfermedad marcada por prejuicios arraigados.
Pacientes que pertenecen a grupos marginados, como la comunidad LGBTQ+ y las
personas transgénero, pueden enfrentar una doble carga de estigma y
discriminacién. Esto puede influir en la calidad de la atencidn que reciben y en su

disposicion para buscar ayuda médica.

El contexto social y estructural en el que se desarrolla la atencion médica es

un aspecto central de los presupuestos de Lupton (1998). En el caso del tratamiento
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del VIH, factores como las condiciones laborales, el acceso a la seguridad social y la
disponibilidad de medicamentos tienen un impacto directo en la adherencia al
tratamiento. Los médicos deben considerar estas realidades al abordar las
necesidades de los pacientes y adaptar las recomendaciones médicas en
consecuencia. Ignorar el contexto social puede llevar a un enfoque simplista y

descontextualizado de la atenciéon médica.

Estos presupuestos resaltan la construccién social del conocimiento médico,
la distribucién asimétrica de poder, la negociacion de significados, la estigmatizacion
y discriminacion, asi como la influencia del contexto social y estructural en la
atencion médica. El tratamiento del VIH presenta desafios Unicos debido a la historia
de estigmatizacién y a las complejas dinamicas sociales que rodean la enfermedad.
Los médicos deben esforzarse por adoptar un enfoque empatico y centrado en el
paciente, reconociendo el papel fundamental que desempefian en la promocion de
la salud y el bienestar de aquellos afectados por el VIH. La reflexion constante sobre
estas dinamicas puede conducir a una atencion mas equitativa, informada y humana

en el contexto de la atencidn al VIH y mas alla.
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Capitulo 5. Trayectoria y adolescencia: construyendo el significado de vivir con

5.1 Hallazgos cuantitativos

La informacidon aqui recabada proviene de las encuestas sociodemograficas

aplicadas a adolescentes entre 15y 19 afos en CEC y CECI. En total se realizaron 917

encuestas, de las cuales 786 fueron realizadas en el area de consejeriay 131 en salas

de espera de las clinicas. Del total de pruebas, 658 corresponden a encuestas de

adolescentes con un resultado de prueba no reactivo y 128 a adolescentes con un

resultado reactivo (nuevos casos); esto significa que del total de adolescentes

encuestados en el area de consejeria 16% tuvo una prueba reactiva a VIH. Como se

menciond en el apartado metodoldgico, no todos los casos fueron atendidos en CEC

o CECl la poblacion con seguridad social fue referenciada al IMSS o ISSSTE; asi como

aquellos que no viven en CDMX son enviados al centro especializado de atencién

mas cercano a su domicilio.

Figura 4. Proceso de aplicacion de las encuestas a adolescentes
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Fuente: Propia a partir de la Cohorte de adolescentes (2019).

El acercamiento para las encuestas se realizaba de la siguiente manera, se les invitaba

a participar en el area de consejeria a todos aquellos que tuvieran entre 15y 19 afios
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indistintamente de su género y estatus seroldgico. Durante los primeros meses, la
encuesta se contestd en papel. A partir del momento en el que comenzé a realizarse
la encuesta en el area de consejeria se realizaron adecuaciones que no se habian
tomado en consideracién durante el piloteo, sobretodo en lo relativo a las Ultimas
preguntas vinculadas con el acceso a los servicios de salud y el resultado de la
prueba.

En un primer momento, se tenia considerado que la encuesta se realizara, una
vez que las y los adolescentes tuvieran el resultado de la prueba; es decir, que
hubiese terminado el proceso en el area de consejeria; sin embargo, encontramos
que indistintamente del resultado de la prueba, una menor proporcién aceptaba
realizarla. Esto se debia al tiempo de duracién del proceso para realizar la prueba
(dos horas en promedio), para cuando se les invitaba comentaban ya no contar con

tiempo para responder la encuesta, el proceso se muestra en la siguiente figura:

Figura 5. Protocolo de consejeria para la prueba de VIH
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Fuente: propia a partir de la observacion realizada en trabajo de campo
(2019).

Ante esta situacion se tomo la decision de realizar la encuesta en dos momentos, el
primero después de la toma de muestra del laboratorio, cuando los usuarios
regresan al area de espera, estan al pendiente de pasar con alguno de los consejeros
para que les entreguen resultados. Una vez realizada la primera parte de la encuesta,
se le comentaba que la Ultima parte se relacionaba con el resultado de la prueba de

ese dia y si no tenian ningun inconveniente les pediamos que cuando salieran de la
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consejeria regresaran para contestar este Ultimo apartado. La experiencia fue que
por lo regular los adolescentes regresaban; sin embargo, hubo ocasiones en las que
era necesario estar al pendiente, muchos salian con prisa y ya no pasaban para
terminar de contestar. Fueron pocos los casos en los que los adolescentes decidian
irse sin terminarla, cuando esto sucedio el documento era anulado y no se integraba
al registro.

Con el fin de mantener una interaccion basada en principios éticos, dado que
los encuestadores desconociamos el resultado de la prueba de los adolescentes,
antes de contestar el Ultimo apartado, les comentabamos nuevamente si tenian
alguna duda o pregunta o que si habia alguna pregunta que no desearan contestar
podian hacerlo, en caso de que observaramos que estuvieran poca disposicién para
terminar la encuesta no nos acercabamos.

Aunque sucedié muy pocas veces, hubo ocasiones en las que, si tenian alguna
duda especifica sobre el proceso de atencion o necesitaban contencion, los
acompanabamos al area correspondiente en el que pudieran ayudarles. Para los
adolescentes que ya eran usuarios de alguna de las dos clinicas antes del inicio ce
la cohorte, la captacion se realizaba principalmente en las salas de espera de las
clinicas, en este caso encontramos que no era necesario dividir la encuesta, la
mayoria de aquellos que no querian contestar nos lo hacian saber desde que les
comentabamos sobre la investigacion.

Se tenia la intencidn de identificar la proporcidn de usuarios que se atienden
en CEC y CECI, esto ya no fue posible, debido a que se necesitaba realizar un cruce
de informacion entre el area de consejeria, con el sistema nacional de monitoreo
para pacientes con VIH (Salvar) y las bases de trabajo social de las clinicas.

En total, se incluyeron n=255 casos de adolescentes entre 15y 21 afios con
diagnostico positivo a VIH, de este total 92.5% (236) corresponden a casos en

hombres, 5.88% (15) a mujeres, Unicamente el 1.54 % (4) son mujeres trans, la media
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de edad es de 18.7 afios donde la proporcion mas amplia de participantes es de 19

anos, quienes representan el 32.9% (84) de la muestra; mientras que la proporcion

de adolescentes de 15 afnos fue la menor, representando el 1.18% (3). Se identifico

que los mayores de 18 afios son el 85% del total de la muestra, a continuacién, se

presenta el resultado de las variables sociodemogréaficas mas relevantes:

Tabla 1. Variables sociodemograficas

Variable Ndmero Porcentaje
Edad
15 3 1.18
16 7 2.75
17 28 10.9
18 60 23.5
19 84 32
20 63 24.7
21 10 39
Identidad
Hombre cis 236 925
Mujer cis 15 5.8
Mujer trans 4 1.5
Procedencia
Cdmx 196 76.8
Edomex 54 21.1
Morelos 3 1.1
Puebla 1 0.39
Guerrero 1 0.39
Seguridad social
INSABI 60 23.5
IMSS o ISSSTE 180 70.5
Lo desconozco 15 5.8
Escolaridad
Primaria 8 3.1
Secundaria 84 329
Bachillerato 154 60.3
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Universidad 9 3.5

Rezago escolar

Si 195 76.4

No 60 23.5
Estado civil

Soltero 224 87.8

En Pareja 31 12.16

Con quien vives

Pareja 37 14.5
Familia 191 749
Amigos 10 3.9

Casa hogar 2 0.78
Solo 15 5.8

Dependencia econémica
Si 168 34.1
No 87 65.8

Sobre las variables sociodemogréficas se identificé que el 76.8% (196) viven en
CDMX, 21.18% (54) en Estado de México, .39% (1) en Morelos, .39% (1) en Puebla y
1.18% (3) de Guerrero. En cuanto a las alcaldias de procedencia, el 19.6% (50) viven
en lIztapalapa, 11.3% (29) en Gustavo A. Madero, en Cuauhtémoc el 9.41% (24),
seguido de Tlahuac 5.1% (13) y Alvaro Obregon 3.9% (10). El promedio de traslado
de los adolescentes a las clinicas oscila entre 30 y 2.5 horas, cuestion que como
veremos mas adelante, puede incidir en las posibilidades de asistir al centro y, por
ende, en el apego al tratamiento.

El 23.5% (60) de los adolescentes de la muestra reportaron estar adscritos al
INSABI, lo que significa que no cuentan con seguridad social y por ello, se pueden

atender en las clinicas Condesa, 5.8 (15) cuentan con IMSS o ISSSTE ya fuera por su
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familia, trabajo o escuela; por ultimo, el 5.8% (15) desconocen si cuentan o no con
algun tipo de servicio de salud. El hallazgo sobre la seguridad social es relevante, de
acuerdo con esta informacion y con los estatutos para la atencion en centros
adscritos a la Secretaria de Salud, el 23.5% de los participantes deberian ser referidos
al IMSS o ISSSTE.

En escolaridad, el 60.39% (154) respondi6é contar con preparatoria, el 32.9%
con secundaria, seguido del 3.5% (9) en universidad y primaria, representando al
3.1% (8) de la muestra.

Gréfica 1. Escolaridad

98B %

33%

60%

Primaria Secundaria Bachillerato @ Universidad

Tomando en consideracion, que todos los adolescentes y jovenes se encontraban
aun en etapa escolar, se construyd la variable rezago escolar a fin de identificar si,
de acuerdo a la edad cumplida en afnos, han concluido el grado correspondiente, al
construir esta variable se identifico que el 76.4% (195) de los participantes de la

muestra, cuentan con rezago escolar.
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Aunque los casos de hombres son mas, al hacer un cruce considerando la
variable de género se identifica que las mujeres cis y mujeres trans, son quienes

presentan mayor rezago:

Tabla 2. Rezago escolar
Género No Si
Hombre cis 58 178
Mujer cis 1 14
Mujer trans 1 3
60 195

Fuente: cohorte de adolescentes (2019).

De acuerdo con informacion reportada en otras investigaciones (Kimera, et al, 2020,
Opstal, et al, 2021) ser estudiante se identifica como un factor protector en la
adquisicion al VIH; sin embargo, entre aquellos jovenes que son estudiantes y ya
viven con la infeccion, la desercion escolar aumenta, esto se vincula con la
incorporacion de los cambios en las rutinas cotidianas de los jovenes, que incluyen
la asistencia a los servicios de salud y con ello, la solicitud de permisos para faltar a
la escuela, sobre todo durante los primeros meses, cuando se inicia el proceso de
atencion. También se identifica que el apoyo tanto de la familia o del circulo social
mas cercano y de las personas en el espacio escolar es de gran relevancia para evitar
el abandono escolar, cuestion que podria ser uno de los motivos del rezago escolar.

En el caso particular de los adolescentes y jévenes de esta investigacion, se
encontrd que, todas las personas que estaban en la universidad son hombres, si bien
la proporcidon de mujeres participantes en la encuesta es mucho menor que del total
de mujeres cis participantes (n=15), ninguna de ellas estaba en la universidad,
ademas el 73.3% (11) de ellas, cuenta con secundaria como ultimo grado de estudios,
de las 15 participantes, 14 tienen rezago escolar, lo mismo sucede con las mujeres
trans, de las 4 participantes, sélo una de ellas se encuentra en el grado escolar que

le corresponde.
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En cuanto a la ocupacion, 34.9% (89) realiza una actividad remunerada y ha
dejado de estudiar, la pregunta de la encuesta no incluyé informacién sobre las
condiciones en las que se ejerce la actividad remunerada lo que significa que pueden
ser empleados, comerciantes o personas con algun tipo de negocio. El 28.2% (72)
compartié ser estudiante de manera exclusiva, Unicamente el 12.9% (33) dijo estudiar
y trabajar al mismo tiempo, mientras que otro 12.9% (33) dijo estar desempleado,
por ultimo, 9% (23) mencionaron dedicarse al hogar.

Retomando, la informacién obtenida en la variable de rezago escolar, se
encontré que aquellos adolescentes que se dedican a realizar actividades
remuneradas de manera exclusiva son el grupo en el que hay una mayor proporcion
de personas con rezago escolar, seguido por las personas que se dedican al hogary
quienes ejercen el trabajo sexual.

Sobre el estado civil, 87.4% (224) mencionaron ser solteros, Unicamente el
12.1% (31) viven en pareja o se encuentran casados, al analizar la informacién por
sexo, se identifica que el 53% (11) del total de las mujeres estan unidas o en pareja,
en comparaciéon con el 9.3% (22) de los hombres. Al cruzar esta informacion con la
reportada en vivienda, se encuentra que, hay un mayor niUmero de hombres que se
encuentran en pareja y viven con ella 12% (28); aun con estos datos, la proporcion
mas grande de los jovenes 74.9% (191) reporto vivir con su familia, 5.88% (15) solo,
3.9% (10) con amigos y el .78% (2) con amistades.

La dependencia econdmica fue otra variable indagada, el 65.8% (168)
contestaron ser dependientes, al cruzar la informacién con la variable de vivienda se
identific6 que una gran proporcion de quienes dependen econdmicamente viven
con su familia, seqguidos de quienes estan en pareja; sin embargo, también se
considera importante mencionar que algunos de aquellos que viven con amigos o
solos, reportaron depender econdmicamente de otra persona. Sobre los ingresos

(n=230), el 43.4% (100) menciond contar con un ingreso menor al del salario minimo
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por mes, en contraparte el 56.5% (130) reportaron tener ingresos econémicos
mayores a los salarios minimos en 2023.

Las variables asociadas a comportamientos sexuales dan cuenta de cémo el
ejercicio sexual esta estrechamente vinculado con construcciones sociales como el
género y la sexualidad hegemonica; esto también sucede entre personas con
orientaciones sexuales disidentes.

Tabla 3. Practicas y comportamientos

Variable Numero Porcentaje
IVSA (media) 14.8
EDAD DE IVSA
MENOS DE 12 ANOS 24 94
De 13 a 15 afios 131 51.3
De 16 a 20 afos 100 39.2
NUMERO DE PAREJAS 15.9
SEXUALES (media)
1 A 9 PAREJAS 137 53.7
10 a 19 parejas 40 15.6
20 a 50 parejas 45 17.6
Mas de 50 parejas 33 12.9

EDAD PAREJAS SEXUALES

NO HE INICIADO VIDA 5 1.96
SEXUAL

De tu edad a 5 aflos mas 57 22.3

5 a 9 mas afos que tu 109 42.7

Mas de 10 afios que tu 84 329

USO CONDON PRIMER

ENCUENTRO
No 93 364
Si 159 62.3
Prefiero no responder 3 1.18

PORCENTAJE USO

CONDON (media) 694
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ABUSO SEXUAL

No 187 733
Si 65 254
Prefiero no contestar 3 1.18
ALGUNA VEZ HAS
EJERCIDO TS
No 227 89.2
Si 27 10.59
Prefiero no responder 1 0.39

ANTECEDENTE DE ITS
No 184 72.1
Si 71 27.8

HACE CUANTO RECIBISTE

TU DX

MENOS DE 6 MESES 159 62.5
Entre 6 y 12 meses 42 16.4
Entre 12 y 24 meses 26 10.2
Mas de 24 meses 11 43
No lo sé 1 0.39
Posible caso de TP 7 2.75
Prefiero no contestar 9 3.53

TIEMPO DE ATENCION DX

1 SEMANA 44 34.1

1 mes 40 31.1

Mas de 3 meses 16 124

Mas de 6 meses 3 2.3

Mas de 1 aino 9 6.9

Nunca he r(,eC|b|do 5 38
atencion

Prefiero no responder 12 9.3

Fuente: cohorte de adolescentes, 2019
Inicio de vida sexual activa es un indicador que desde la salud publica se identifica
como un momento de transicidon de las necesidades en salud, en este caso el

promedio de edad de inicio de vida sexual fueron los 14.8 afios, de acuerdo con
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informacién de ENADID y ENSN, durante las ultimas dos décadas en México ha
habido un aumento exponencial de las personas que inician su vida sexual a edades
cada vez mas tempranas, cuestion que se ha identificado como factor de riesgo para

la presencia de embarazos no deseados e infecciones de transmision sexual.

Grafica 2. Inicio de vida sexual

frequency
40 60 80
| | |

20

4 8 9 11 12 13 14 15 16 17 18 19 20

Fuente: cohorte de adolescentes (2019)

El 24 (9.4%) de los participantes mencionaron haber iniciado su vida sexual antes de
los 12 afos, al hacer un cruce de informacion con la variable sexo se identifica que,
de esta proporcion, 20 del total de los 25 casos se encontro entre los hombres,
aunque la informacion cualitativa se presentara en apartados posteriores, es
importante mencionar que dentro de las entrevistas cualitativas se ha identificado

que, los hombres con orientaciones sexuales disidentes; gay o bisexuales
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compartieron las realidades a las que se enfrentaron al momento de iniciar su vida
sexual.

Para varios de ellos, ante la imposibilidad de hablar sobre su orientacion con
sus familias y/o amistades y del temor a ser descubiertos por alguna persona de la
comunidad, mantenian encuentros con personas que les contactaban a través de
redes sociales, por lo regular, mas grandes que ellos (+10 afios), también se
identificaron casos en los que alguna persona cercana a su vivienda (vecino o
conocido), se acercaba a ellos y era con estas personas con las que iniciaban sus
primeros encuentros, esto en un contexto de clandestinidad, permeado por el
estigma, donde las personas con las que se vinculan representan una diferencia
etaria que se traduce en un egjercicio desigual del poder.

Se considera de vital importancia, continuar con investigaciones que permitan
analizar las condiciones y contextos en los que estos encuentros sexuales se realizan,
se hace énfasis en este punto, pues, el estigma prevaleciente vulnera y genera que
el inicio de la vida sexual se relacione en condiciones no sélo de mayor riesgo para
la adquisicion del VIH, sino también, que se violente el derecho a un ejercicio sexual
libre, consensuado, al desarrollo de infancias y adolescencias plenas. Por ultimo,
tambiéen es importante mencionar que, no todos los adolescentes habian iniciado su
vida sexual, 4 de ellos quienes adquirieron la infeccion por via perinatal; punto sobre
el que se ahondara en las entrevistas cualitativas.

Sobre antecedente de abuso sexual, en los casos de las mujeres, las
adolescentes contestaron no tener claro como nombrar si en el encuentro habian
experimentado violencia o fue consensuado, en varios de los casos, ellas
consensuaron tener el encuentro, sin embargo, también mencionaron haber dicho
que ya no deseaban continuar, comentario que la pareja sexual omitia. De acuerdo
con la Norma Oficial Mexicana para la violencia familiar, sexual y contra las mujeres

(NOM-046-SSA2-2005) “el maltrato o violencia sexual es la accion mediante la cual
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se induce o se impone la realizacién de practicas sexuales no deseadas o respecto
de las cuales se tiene la imposibilidad para consentir”.

En las encuestas nacionales se considera como predictor de practicas de
riesgo uso de conddn en la primera relacion sexual; al respecto, la Encuesta Nacional
de Juventud (2010) reporta que el 50% de los jévenes entre 15y 29 afios de la Ciudad
de México reportaron no haber utilizado algin método anticonceptivo durante su
primera relacion sexual. En comparacién, la poblacion encuestada reportd el 62.3%
(159) de uso de conddn durante su primera relacién sexual.

Un elemento a considerar es que esta informacién no garantiza que se use de
manera consecuente o correcta en cada relacion sexual; sin embargo, nos permite
plantear que una alta proporcion de los adolescentes encuestados cuenta con
nociones sobre prevencién de ITS y/o embarazos, un punto sobre el que se
profundizé en las entrevistas cualitativas fueron las motivaciones, estrategias de
cuidado; asi como la percepcion del riesgo vinculada a las practicas sexuales y el VIH.
Estos datos, permiten problematizar que, si bien el acceso a informacién sobre
métodos anticonceptivos y/o de prevencion de ITS es crucial, esto no significa que
se use en cada encuentro sexual, en la decision intervienen otros factores que van
desde la construccion de género y el riesgo; asi como la posibilidad de negociar el
condon en la pareja y el deseo de utilizarlo. Al respecto, en la encuesta encontramos
que el 28% (71) de los adolescentes de la muestra habian sido diagnosticados con
alguna ITS, entre las mas frecuentes se encontraron: verrugas asociadas virus del
papiloma humano, sifilis y gonorrea.

En el nUmero de parejas sexuales, se encontré que la proporcion mas amplia
se encuentra entre quienes tienen de 1 a 5 parejas con el 38% (90), seguido por 6 a
10 parejas con el 27.2% (65), solo el 34% de la muestra reportd tener mas de 11

parejas sexuales. Al hacer un cruce con la variable sexo, son los hombres quienes
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reportaron tener mas de 11 parejas, ademas: las personas con mayor nimero de
parejas reportaron ejercer o haber ejercido alguna vez el trabajo sexual.

Si bien un alto nimero de parejas sexuales se ha identificado como un factor
de riesgo para la adquisicién de VIH y otras ITS, se considera relevante problematizar
sobre las condiciones en las que se ejercen las practicas sexuales. En la revision
documental, se identific6 que la construccion social del riesgo es un elemento
relevante, por ejemplo, la desigualdad de género es un factor de suma relevancia
que incide en la transmision del VIH en mujeres; es decir, no solo se trata del nUmero
de parejas sexuales, sino de las condiciones en las que se ejercen esas practicas.

Respecto a la edad de las parejas se identifico que el 42.7% (109) tienen
parejas sexuales de entre 5y 9 afios mas grandes que ellas y ellos, sequido del 32.9%
(84) que se vinculan con personas 10 o mas afios mas grandes, la proporcion de
quienes se vinculan con personas de su edad es menor con el 22.3% (57) y del total
1.96 (5) no han iniciado su vida sexual, se ha identificado que estos casos son de
aquellos jovenes que adquirieron la infeccion por transmision perinatal.

Durante los ultimos afos, otra de las practicas que ha sido identificada
como un factor de riesgo para la adquisicion, asi como para la presencia de
comorbilidades, la reinfeccion y el desapego al tratamiento es el “chemsex”, un
término que refiere a todas aquellas practicas sexuales que se realizan bajo el uso
de sustancias.

Del total de la poblacion encuestada, el 24.7% (63) reportd haber consumido
alguna droga durante los ultimos tres meses, de aqui que sea relevante ahondar
sobre las estrategias implementadas por los adolescentes cuando se realizan este
tipo de practicas, si las identifican como un factor de riesgo y en caso de que la
respuesta sea positiva, conocer qué tipo de riesgo consideran que existe entre el
consumo de sustancias y la experiencia de vivir con VIH, sobre todo en lo relacionado

con la adherencia al tratamiento y las posibilidades de adquisicién de otras ITS.
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Al comenzar a disgregar la informacién por lugar de procedencia,
encontramos que del total de usuarios que habian ido a realizarse la prueba 31.6%
(79) se habia realizado por lo menos una prueba previa, es decir, mas de la mitad de
los adolescentes que tuvieron un resultado reactivo tenian informacién sobre el
diagnéstico de VIH; no obstante, desconocemos las motivaciones para realizarse la
prueba, por ejemplo, si lo hacian porque se consideraban en riesgo de adquisicién
de ITS o como una practica de autocuidado.

Respecto a los adolescentes con diagndstico confirmado lo que encontramos
fue que el 15% (40) llevaban viviendo con VIH entre seis meses y un afo, seguidos
por aquellos que fueron diagnosticados durante los Ultimos seis meses, quienes
llevan mas tiempo viviendo con la infeccién son aquellos que la adquirieron por via
perinatal, en general estos adolescentes son referenciados de los hospitales
pediatricos una vez que han cumplido los 18 afios, esto significa que pasan de un
modelo de atencién en el que el acompafiamiento y las decisiones recaen sobre los
padres y/o tutores, para pasar a uno donde se responsabiliza completamente al
individuo sobre su proceso de atencion.

Al analizar el tiempo que pasa entre quienes se realizan la prueba, reciben un
resultado reactivo y comienzan a atenderse encontramos que el 15.8% (41)
comenzaron a recibir atencidn un mes después, el 16.2% (42) una semana después,
el 6.2% (16) menciona que pasaron mas de 3 meses, mientras que el 3.5% (9)
reportaron que pasaron entre seis meses y un aflo para que comenzaran a recibir
atencion.

De acuerdo con la informacion compartida existe informacién que nos
permite identificar que un importante sector de los adolescentes que contestaron la
encuesta, vive en condiciones de desigualdad social y econémica, lo que significa
que pueden enfrentar mayores barreras para acceder a los servicios de salud, asi

como para mantenerse en |os servicios y en apego al tratamiento, por ejemplo, el
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hecho de que el 76.4% de la muestra presente algun grado de rezago social es
relevante. Esta informacion es de suma importancia, ya que como se menciono en la
justificacion de esta investigacion los desenlaces de retencion y adherencia al
tratamiento en este sector de la poblacién son menores a los de otros grupos etarios.
En el caso de los adolescentes que lo adquirieron por transmision perinatal, si bien
no se tiene fecha de diagnostico, asi como tiempo que paso para que comenzara a
atenderse, el analisis de las variables clinicas nos permitira obtener informacion
sobre adherencia al tratamiento.

Una de las variables importantes a considerar fue el medio de adquisicion,
si bien hasta el momento no se ha podido encuestar al total de usuarios/as que lo
adquirieron por via perinatal y sélo se ha recabado la informacién de 5 adolescentes,
esta categoria continla siendo de relevancia, por lo encontrado en la revisién
documental, donde se sefiala que un alto porcentaje de los adolescentes que
adquirieron el virus por via perinatal tenian peores desenlaces que aquellos que lo
adquirieron por transmision sexual, sobre todo en lo relativo a la adherencia al
tratamiento, una hipodtesis lanzada por investigadores como Adaszko (2006) vy
Lupton (1998) es que esto se relaciona con que para el periodo de adolescencia han
pasado por diversos esquemas de tratamiento, han presentado efectos adversos y
no hay un modelo de atencion en el que se consideren las necesidades y

conocimientos de este sector poblacional.

5.2 La mirada cualitativa ;Quiénes son los jévenes que participaron en esta
investigacion?

Entre marzo y diciembre de 2019, se realizaron 25 entrevistas a hombres cisgénero
con VIH, usuarios de las clinicas Condesa, del total de entrevistas, 92% (23)

corresponden a casos de transmision sexual, Unicamente 12% (3) a casos de
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transmision perinatal. La diferencia de entrevistas entre aquellos que nacieron con
VIH y quienes lo adquirieron en la adolescencia se debe principalmente a que, aun
cuando en ambas clinicas se atiende un nimero importante de personas con VIH
que conocen su diagndstico desde la infancia; sélo pudimos encuestar a 7 que
entraban a la cohorte por rango de edad, y de ellos, Unicamente 3, aceptaron
participar en la fase cualitativa de la investigacion.

En el primer capitulo se explicaba que de la cohorte desprendieron tres
investigaciones cualitativas, una sobre intenciones reproductivas y otra sobre la
experiencia de la enfermedad; en ambas hay ejes de investigacion compartidos, por
lo que, previo acuerdo con el investigador principal de las entrevistas sobre
intenciones reproductivas se retomaron las 15 entrevistas realizadas para la
codificacion y andlisis en temas como: percepcidon de la salud/enfermedad,
significado de vivir con VIH, trayectoria sexual y percepcion del riesgo.

El medio para contactar a los jovenes para la fase cualitativa fue via telefonica
o WhatsApp, sus datos de contacto se obtuvieron a través de la encuesta
sociodemografica, en la cual se les pregunté si deseaban participar en una segunda
fase de la investigacion que consistia en entrevistas semiestructuradas. Por la
disponibilidad de horarios, la mayoria de los participantes menciono que preferia ser
entrevistado en la clinica, previo o posterior a su consulta de seguimiento médico.
Unicamente, hubo tres jovenes que solicitaron que las entrevistas se realizaran fuera
del espacio clinico, esto debido a sus ocupaciones y disponibilidad de horario, por
lo que se acordaron lugares publicos, como centros comerciales cercanos a sus
trabajos o vivienda.

Las entrevistas, se analizaron como relatos construidos de manera dialégica
con el investigador, en los que se recupera, reconstruye y actualiza, eventos,
situaciones y sentidos, que son articulados en una trama significativa en funcion de

necesidades, solicitudes y experiencias de vida respecto al VIH en estos jovenes. De
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forma coincidente con lo que plantea Recoder (2011), todos los relatos son contados
desde un presente que los inaugura, divide, especifica y narra, cada uno de los
participantes se narra y transforma en cada narracion a partir de la forma particular
en que esta inserto en los contextos de accion y significacion que le permiten
pensarse y actuar.

Resulta pertinente hablar sobre la forma en que los jovenes se presentaron a
través de sus relatos, durante la primera fase de la entrevista se formularon
preguntas para conocer su trayectoria de vida y situacion biografica, esto posibilitd
identificar los roles desempefiados en su vida cotidiana (Goffman, 2009).

Se identificd una diferencia sustancial en la presentacion de los jovenes con
diagnéstico en la infancia de aquellos con diagndstico en la adolescencia, ante la
pregunta ;Cuéntame algo de ti? Las respuestas fueron variables; sin embargo, todos
aludieron a la dinamica familiar, especialmente a la relacion con padres, madres y
otros cuidadores como abuelas. La diferencia sustancial se present6 en relacién con
la presencia del VIH como condicién de salud y con ello, las practicas y cuidados de
los adultos que desde edades tempranas han vivido “Yo naci con la enfermedad y
eso”.

La presencia de la condicion de salud fue un aspecto que se hizo presente en
todas las esferas de su vida, sus interacciones con sus cuidadores principales estaban
condicionadas por el VIH, a diferencia de aquellos que conocieron su diagnostico en
la adolescencia, “con mi papa me llevo desde que soy nifio, es el quien me llevaba
con el doctor”, para ellos, los cuidados estuvieron mediados por la presencia de la
toma de medicamentos diarios, la asistencia regular a espacios médicos, la rutina
cotidiana, era distinta a la de otras infancias.

De acuerdo con lo compartido, vivir con VIH no era algo que se limitara a la
atencion biomédica, al no existir signos o sintomas fisioldgicos, para estos infantes,

la condicion de salud se configuré6 como parte de la vida cotidiana, es decir, de la
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dimensidn social a través de la rutina de cuidados y mandatos ejercidos por la familia
o cuidadores, supeditando la dimensidn bioldgica “...cuando creci, pues fuera del
VIH (asintomatico), o sea no tenia ningln problema”.

En el caso de los adolescentes con diagnostico en la juventud, sus relatos de
presentacion hacen referencia a la relacién con su circulo mas cercano, todos los
entrevistados hicieron mencién de cobmo se ha establecido la interacciéon con su
familia durante los Ultimos afos. Las familias y dinamicas de interaccién entre los
jovenes son bastante diversas, estan aquellos que viven con papas y hermanos; pero
también, quienes estan en espacios donde la vivienda se comparte con abuelos, tios,
primos. De igual manera, se identificaron algunos casos en los que, debido a las
diferencias familiares, los adolescentes decidieron mudarse con algun otro miembro
de la familia, regularmente abuelas.

Para algunos de los participantes, la adolescencia vino a fortalecer la relacion
establecida con padre y madre, hermanas y hermanos; asi como otros cuidadores
primarios, quienes se encuentran en este grupo, mencionaron que han encontrado
diferencias fisicas y emocionales con respecto a su crecimiento; a la vez que tienen
mas presentes las diferencias que se presentan en su circulo nuclear, sin embargo,
para ellos, la relacion con la familia se ha fortalecido, sobre todo, gracias a que
“puedo platicar con ellos” es decir, a la confianza y comunicacion que han podido
establecer con su nucleo de cuidadores.

Para otros, la adolescencia ha significado un distanciamiento con el nucleo
familiar, se identificaron varios casos en los que, debido a violencias sufridas durante
la infancia o problemas entre los cuidadores, se hacen mas presentes las diferencias
con los padres. Otro elemento de relevancia y motivo de distanciamiento con las
familias, se vincula con la orientacion sexual, aquellos adolescentes que viven sus
vinculos eroético-afectivos desde la homosexualidad o bisexualidad crecieron con

temor al estigma, la segregacion y la violencia.
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Durante su infancia, algunos de ellos recuerdan haber mostrado
comportamientos no asociados a la masculinidad hegemodnica, lo que significo que
docentes y familiares los reprimieran “yo recuerdo que en la escuela le pidieron a mi
mama que fuera, le dijeron que yo actuaba de manera afeminada y que debia
cambiar, me regafiaban... parate bien, no hagas la mano asi, habla bien”.

La masculinidad hegeménica busca configurar desde temprana edad, las
subjetividades, los cuerpos, al mismo tiempo, es una jerarquizacion, que se traduce
en practicas violentas contra aquellas personas que se alejan aquello que se concibe
como parte de lo masculino. El relato compartido por uno de los jovenes muestra
cdmo los adultos buscaban configurar y en este caso reprimir comportamientos
asociados a lo femenino, estas son muestras de violencia homofobica, que como lo
sefiala Guillermo Nufez (2016) es necesario reconocer estas practicas como una
pedagogia de la socializacién masculina

Distintas investigaciones han sefalado como las experiencias de culpa,
vergienza y tristeza se reflejan en la salud mental, hombres gays, bisexuales y
hombres que tienen sexo con otros hombres, muestran depresion, ansiedad o
efectos de estrés asociados con este tipo de violencia (Zamorano Martinez, 2022;
Mendoza-Pérez y Ortiz, 2021).

Una buena proporcion de los jévenes participantes se ha enfrentado a la
experiencia de las etiquetas sociales, construcciones sociales con una connotacion
negativa. Tanto el VIH como la orientacion sexual disidente, refieren no sélo a una
condicion de salud o una preferencia erotico afectiva, sino a disposiciones
estructurales que organizan la vida de las personas, forman parte del orden social
que categoriza a partir de atributos sociales de normalidad y anormalidad. Ser un
adolescente, gay y/o que vive con una condicién de salud como el VIH, puede
significar un rompimiento con las expectativas sociales, especialmente las de los

padres.
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Establecer una comunicacién de confianza que les permitiera a los jovenes
hablar sobre la experiencia de vida es lo que posibilité que ellos compartieran su
experiencia sobre el VIH, la orientacién sexual y otros elementos que se iran viendo
mas adelante. Esto, como lo menciona Goffman (1963) se vincula con que las
personas que socialmente se les ha atribuido una etiqueta social y se les considera
(des)acreditables, han aprendido a manejar su identidad personal de manera que, el
individuo “sabe” con quienes puede compartir informaciéon abundante y con quiénes
informacién minima.

Goffman menciona que esto se debe al principio de la familiaridad frente al
estigma, es probable que personas a las que se les ha atribuido una etiqueta social
hallen una proteccion en ciertos espacios, por ejemplo: los comercios que se
encuentran algunas veces en las cercanias de hospitales mentales pueden
convertirse en sitios en los que se tolera ampliamente las conductas psicoticas; el
vecindario que rodea algunos hospitales desarrolla una capacidad para tratar con
serenidad a las personas facialmente desfiguradas que son sometidas a injertos
cutaneos (Goffman, 1963, 69).

La familiaridad de los espacios implica observar las diversas consecuencias de
un ordenamiento, que las prenociones referidas a individuos a los que socialmente
se les ha atribuido un estigma, estan claramente presentes en el trato, asi se
considera que el hecho de que las personas involucradas en las entrevistas
tuvieramos el respaldo de las clinicas, permitio que se creara un escenario de
confianza con las personas entrevistadoras. Y es que, la entrevista, enfrenté a los
jovenes a la situacion de poner en palabras aspectos de sus vidas que permanecian
en el plano de una conciencia practica y les exigié establecer vinculaciones
significativas entre su presente y un pasado del que tienen recuerdos fragmentarios

(Adaszko, 2006).
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Partiendo de lo antes mencionado, en este capitulo se presentan los
resultados del analisis de reconocimiento y significacion de su condicion diferencial
de salud a lo largo de sus trayectorias de vida, tal como lo narran desde el presente.
El primer apartado de analisis se centra en a) identificacion e integracién de la
enfermedad en la vida cotidiana, que se subdivide en dos subapartados, en el
primero se presenta el analisis de los casos de transmision perinatal y en el segundo

los casos de transmision sexual.

5.3 Identificacion e integracion de la enfermedad a la vida cotidiana

5.3.1 Nacer con VIH
Para los adolescentes con VIH que conviven con la infeccion desde edades

tempranas, los primeros afnos estuvieron caracterizados por momentos con
intervenciones sobre su cuerpo, las cuales eran realizadas sin mediar explicaciones
de parte de los cuidadores y del personal de salud.

Estos jovenes nacieron en los 2000, en un contexto donde ya se hablaba de la
universalidad del tratamiento en México, justo en este afio se inaugura clinica
Condesa, lo cual representaba un avance importante en términos de acceso a
tratamiento en la CDMX; sin embargo, esta no era la realidad en todo el pais y menos
en cuanto al diagndstico en menores de edad.

A principios del milenio, la epidemia de VIH estaba fuertemente asociada con
la respuesta en los grupos de riesgo como los hombres gays, las trabajadoras
sexuales, ya se ha mencionado en otros capitulos que esta perspectiva, tuvo como
consecuencia una vision sesgada en cuanto al diagnostico. Esto significo que amplios
grupos de personas que ejercian practicas asociadas al riesgo de transmisién de VIH
no lo identificaran como tal, tampoco los prestadores de servicios de salud, por lo
que no ofertaban la prueba, sino hasta que se presentaran signos y sintomas

asociados al sindrome de inmunodeficiencia adquirida.
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De manera coincidente a lo planteado en investigaciones como la desarrollada
por Adaszko (2012) o Gonzalez Navarrete (2020), los adolescentes compartieron sus
recuerdos sobre la muerte de sus padres o de otras figuras significativas, otros no,
también esta presente la medicacion y los cuidados, pero dificilmente tienen registro

de la vida sin el tratamiento.

E: ;Tu recuerdas algo distinto antes de estar en Casa de /la Sal a después
de estar en Casa de /la Sal o cuando llegaste a Casa de la Sal?
[ De eso si no recuerdo nada (Joel, 19)

Los tres casos fueron detectados a través del diagnéstico en los padres, durante los
primeros tres afos de vida; no recuerdan a qué edad comenzaron con la ingesta de
la medicacion, pero si los cuidados y solicitudes de parte de cuidadores primarios,
que estan presentes desde que tienen conciencia de si mismos. Por ejemplo, uno de
los adolescentes comentd “me pedian que tuviera cuidado, que, si usaba las tijeras
en la escuela, no debia cortarme y si pasaba que no dejara que nadie me agarrara”.
En el relato, destaca la solicitud del cuidado por parte de los adultos, esto con la
intencién de que la condicion de salud pasara desapercibida en espacios, en los que,
los adultos sabian que los nifios pueden ser victimas de alguna agresion.

Es a través de estos espacios de socializacion secundaria, en palabras de Berger
y Luckmann (1968) que ellos hicieron asumieron los significantes atribuidos a su
condicion de salud, y no sélo esto, sino que vivir con VIH implicaba una marca social,
“...no decirles a las otras personas para que me puedan hacer un dafio...” esto es que
no se notara para no ser sujetos de exclusion social (Diez Nicolas, 2019).

Aunque los cuidadores no lo mencionaban de manera explicita, la solicitud del
cuidado sobre el interlocutor estaba permeada de la carga social atribuida al VIH y
a quienes lo padecen, si bien, esto puede concebirse como una estrategia de cuidado

enunciada desde el afecto familiar, visibiliza los temores de que se pueda atribuir
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una etiqueta social y con ello, el trato diferenciado, la exclusion y otro tipo de
agresiones.

Como vemos, durante los primeros afios son los adultos quienes deciden las
intervenciones a las que los infantes habran de someterse, asi como las interacciones
que establecen con otros, algunos autores como Adaszko (2006) mencionan que el
hecho de que los niflos adopten e incorporen una forma de vida medicalizada no
significa que sean agentes pasivos, sin embargo, la capacidad de resistencia ante
ciertas rutinas no conduce a mayores cuestionamientos de la realidad estructurada

por los adultos,

...yyo no sabia como tal para que servia el tratamiento como tal, pero
me decian mis papas que me hacia bien, que eso me hacia sentir bien, que
me tenia que tomar los jarabes, antes me daban jarabes y a mi como tal
no me gustaban, habia uno que no recuerdo el nombre que sabia como a
menta, esa era la que menos me gustaba, pero era el mas importante, yo
lo escupia, luego cuando me decian que me lo tomara, me lo servian en la
mesa y yo lo iba a tirar al fregadero... (Alberto, 20 afios)

Durante los primeros afios de su vida Alberto habia incorporado como parte de su
rutina el consumo de tratamientos, durante estos primeros afios no asociaba el
consumo de medicamento con la nocién de enfermedad, aunque no le gustaba ser
sometido al consumo del jarabe por su sabor y generaba algunas estrategias de
resistencia-como él mismo lo comenta- estaban mas asociadas a la molestia por el
sabor del medicamento, que por la atribucidn a una condicién de salud “las practicas
de autocuidado, no suelen generar mayores interrogantes en los jovenes pero si
quejas por la manipulacién de sus cuerpos o los tratamientos” (Adaszko, 2012).
Sobre la asociacion de cuidados y condicion de salud, se identificaron dos
tipos de relatos narrados a los jovenes a través de los adultos; el primero en el que,

sin atribuir el consumo del tratamiento a la categoria de enfermedad, se les dio como
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parte de las estrategias de cuidado. Aunque habia ciertas resistencias a las rutinas
de cuidado, no vinculaban la toma de tratamiento o el seguimiento médico con una
condicién de salud.

El segundo caso es el de aquellos jévenes que crecieron en albergues u otro
tipo de asociaciones no gubernamentales, en los que ya desde la infancia las
palabras VIH y enfermedad eran parte de la realidad cotidiana. Dado que todas las
nifas, ninos y adolescentes que eran parte del refugio estaban “sometidos” a las
mismas practicas de cuidado, crecieron asumiendo que tanto el VIH, como las
intervenciones eran parte de la normalidad, para ellos esta situacion no tenia una
connotacién negativa.

Es a través de la socializacion que los jovenes comenzaron a cuestionar las
practicas que los adultos ejercian sobre ellos, ademas a preguntarse por qué ellos y

no otros nifos y nifias son sometidas a las rutinas de cuidado,

...Recuerdo que a mi hermano no le daban jarabe, tampoco iba a el médico, a él lo
dejaban salir a jugar, a mi no, yo iba al doctor, é/ no, llegé un momento en el que les
pregunté a mis papas por qué yo tenia que pasaba todo eso y él no... (Alberto, 20
anos).

También comienzan a hacer presente que tanto sus cuidadores primarios, como el
personal de salud les pide que asuman una responsabilidad sobre sus
comportamientos que no sucede con otros infantes “tienes que seguir con el
tratamiento porque si no vas a recaer”, esta es una solicitud de cuidado donde se le
pide que asuma responsabilidad sobre su cuerpo; sin embargo, el personal no brinda
mayor informacién sobre la condicién de salud, por qué o para qué es importante
que realice estos cuidados.

Con el paso de los afios, los jovenes, a quienes se les habia dado poca

informacion sobre su condicidon de salud, comienzan a cuestionar los cuidados y
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practicas ejercidas por los adultos, esto lo aprenden a partir de la observacion con
sus pares, regularmente infancias cercanas, como hermanas/os, primas/os, de la
diferencia en el trato con ellos, es esto lo que les permite posicionarse y reconocerse
como personas con una condicion de salud. Este primer cuestionamiento, no esta
asociado con los significados en torno al VIH, sino con los cuidados ejercidos por los
padres y con ello, el asumir la presencia de una condicién de salud.

Es a través de la socializacion secundaria, en el encuentro con personas fuera
del grupo de cuidadores que comienzan a hacerse presentes los significados en
torno al VIH, es aqui cuando aparece el cuestionamiento “;Por qué me paso esto a
mi?" este proceso, algunos autores lo denominan como develamiento, el cual es
dado por adultos cuidadores y/o personal de salud, es aqui donde se les brinda
informacion sobre el virus, como lo contrajeron, cuidados a seqguir.

Es importante mencionar que a partir del momento en el que los adultos
nombran la condicién de salud, viene también una reafirmacion de solicitud en la
que se espera que los infantes, ahora que conocen sobre su condicion de salud,
asuman un nuevo nivel de responsabilidad con respecto a si mismos.

Para los jovenes que vivian en la ONG, significar la condicion de salud se
transformo en una estrategia de posicionamiento, con respecto al lugar socialmente
determinado, para ellos, vivir con VIH puede ser complejo, en términos de la
responsabilidad atribuida de cuidado sobre el cuerpo; sin embargo, no es la Unica
condicion de vulnerabilidad a la que se enfrentan, ellos saben que a los 18 afios,
saldran de la casa hogar y deberan hacerse valer por si mismos, sin el apoyo con el
gue contaban hasta ese momento.

Cuando él dice “...esto me tocé a mi, ni pedo, hay que seguirle dando,
vamos...” lo que muestra este pequefio fragmento es un posicionamiento, asumirse
como persona con VIH que ha incorporado la carga social que se le ha atribuido,

tanto a la enfermedad, como a las personas que la padecen, de aqui que el "vamos”

149



en plural, sea una interpelacion a si mismo, a su capacidad de objetivarse, en palabras
de Mead (1934).

Esta objetivacion implica que él como hablante ha interiorizado esta situacion
como parte de su identidad y ahora la ve como algo fijo y concreto en su vida.
Ademas, la expresion "ni pedo, hay que seguirle dando, vamos" muestra una actitud
de aceptacion y resignacion frente a la situacion. Reconoce que lo que ha sucedido
es algo ineludible ("ni pedo") y que debe seguir adelante a pesar de las circunstancias
adversas ("hay que seguirle dando, vamos"). Esta actitud de perseverancia y
afrontamiento es también una forma de objetivacién, ya que el individuo adopta una
postura definida y se comporta segun las expectativas culturales sobre como
enfrentar dificultades.

En el contexto del concepto de objetivacion de Mead, el fragmento refleja
como el hablante ha internalizado la experiencia de manera objetiva, asumiéndola
como parte de su identidad, y como su actitud frente a la situacion también esta
conformada por las expectativas sociales y culturales sobre como enfrentar ciertos
eventos.

Este posicionamiento también implica un rompimiento con las practicas de
cuidado solicitadas por los adultos, es decir, se identificd que una vez que los jovenes
significan la condicion de salud, es que inician con las fallas en la adherencia al
tratamiento. Esto se vincula con los planteamientos de Lupton (1998) en los que se
plantea como la interaccion entre la salud y la autoidentidad en el contexto de la
enfermedad cronica se ve alin mas enriquecida cuando se considera el enfoque de
autogestion.

Por Ultimo, es importante mencionar de qué manera los significados
atribuidos a la condicion de salud por el personal de salud y los familiares moldean
y condicionan el proyecto de vida de los adolescentes, ya se ha hablado sobre el

caso de Alberto, él es un joven que desde temprana edad comenzo con la ingesta
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de tratamiento, el seguimiento médico y los cuidados de parte de sus padres, al
momento de realizar la entrevista él habia dejado de estudiar y tampoco se
encontraba trabajando.

Dejo de estudiar porque sus padres lo dieron de baja, como consecuencia de
tener comportamientos que a los ojos de sus padres eran de riesgo para su salud, él

compartié que no queria salirse de la escuela:

“..Al principio era un poco timido, me distanciaba mucho por que basicamente
eran muchas cosas nuevas, la escuela, los amigos y los profesores y sinceramente
me cuesta mucho trabajo al inicio adaptarme, pero después que me adapté fui
haciendo pocos amigos me era mas facil me sentia mas comodo con mis
companeros...” (Alberto, 20)

Como él lo menciona, el proceso de adaptacion no fue sencillo, pero con el tiempo
comenzo a sentirse mas comodo, a mirar la escuela como un proyecto de vida, él
tenia el interés por entrar a trabajar y reconocia la escuela como una necesidad para
tratar de lograr un empleo con condiciones menos precarias. Aunque él no estaba
de acuerdo, tuvo que aceptar salir de la escuela por decisién de sus padres, él
comparte que fueron pocas las veces que tomd; sin embargo, al no seguir las
instrucciones de sus padres de no tomar, fue que tomaron esta decision.

Desde la perspectiva de sus padres, al no seqguir sus indicaciones, Alberto se
pone en riesgo; asi como su salud, ante la posibilidad de que comparta su
diagnéstico cuando tome. El Ultimo afio de su vida se habia dedicado a jugar futbol
en un equipo local, esta era de sus actividades preferidas, pero dejé de practicarlo
por recomendacion de sus padres, durante los Ultimos meses habia comenzado a
tener actitudes nombradas como “euféricas” por sus padres, en las que también
tenian temor de que esto afectara su condicién de salud.

Las decisiones tomadas por los padres de Alberto estan mediadas por el

temor al estigma, las personas estigmatizadas a menudo deben gestionar su
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identidad para evitar el rechazo social (Goffman,1959). Alberto, asume las decisiones
y expectativas de sus padres y la sociedad en general para evitar situaciones en las
que su condicién de salud pueda ser revelada, la internalizacién de la preocupacion
por su salud y la necesidad de evitar comportamientos considerados riesgosos
demuestra cémo las normas y valores sociales influyen en su toma de decisiones. El
ha incorporado como parte de su habitus que el VIH es un eje rector en su proyecto
de vida, como veremos mas adelante, este punto es de suma relevancia y se refleja

en su respuesta y su concepciéon del proyecto de vida.

5.3.2 El VIH en la adolescencia

De acuerdo con los hallazgos, recibir un diagndstico de VIH en la adolescencia tiene
implicaciones especificas, todos los jévenes entrevistados tenian nociones sobre el
VIH. Las fuentes de informacién sobre medidas de prevencion y atencion fueron la
escuela, amistades y también internet, que incluye redes sociales. El medio de
transmision fue la via sexual, a través de practicas anales sin condodn; la Unica
estrategia de prevencion identificada y usada, fue el condon masculino (Vergés,
2019).

Ademas, de acuerdo con la informacion identificada en las encuestas
sociodemograficas y lo compartido en las entrevistas, los jovenes tenian pocos afos
de haber iniciado su vida sexual, al ahondar sobre este punto varios de ellos
mencionaron que su primer encuentro sexual no fue como lo habian pensado, mas
que un momento placentero, fue doloroso. Es importante mencionar que ellos
compartieron no tener informacion clara o referentes sobre el ejercicio sexual entre
hombres, la informacidn escolar estaba ligada a la prevencion de embarazos o del
VIH y otras ITS, no se hablaba sobre placer, autoconocimiento y mucho menos sobre

vinculos erotico-afectivos entre hombres.
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Este punto es de vital importancia y se considera necesario profundizar en
investigaciones en las que se ahonde sobre salud sexual y erotismo en adolescentes
de la disidencia sexual. Por otro lado, al preguntar sobre la informacion previa al VIH,
se identific6 que aun prevalecen nociones en las que se considera que un

diagnostico de esta condicion de salud es sinbnimo de muerte,

“..Yo lo que sabia es que, nada mds empezaba por una gripa, que su sintoma era
una gripa, te salen llagas y te mueres. No tardas mucho morir, empiezas a enflacar,
eso era lo que sabia...” (Angel, 19)

Los jovenes que se dedicaban exclusivamente a trabajar, fueron el subgrupo entre el
que se presentd de manera mas recurrente del VIH cono sinbnimo de muerte. Por
otro lado, aquellos que recibieron informacién en el ambito escolar compartieron
saber que el VIH es una infeccion que se controla a través de medicamentos, ya no
existia la asociacion del VH como sinébnimo de muerte.

Todos ellos contaban con un algun grado de informacién sobre medidas de
prevencion, donde la practica mas recurrente es el conddn, de acuerdo con lo
compartido, son pocos los casos en los que realizarse pruebas diagndsticas se ha
incorporado como una practica no sélo de prevencion, sino de autocuidado.

De acuerdo con la evidencia encontrada por Cuadra Hernandez, et al (2015)
algunos grupos sociales con acceso a TAR han desvinculado la idea de muerte
inminente del hecho de vivir infectados con el VIH, lo que no sucede con otros
grupos en pobreza, marginacién, alta estigmatizacion, desigualdad de género y
escaso o nulo acceso a TAR.

Aqui hay dos puntos sobre los que se considera importante ahondar, el
primero es que: internet, y en especial, las redes sociales se han convertido en una
de las principales fuentes para obtener informacion, incluida la sexual, el uso de

herramientas digitales ha permitido mejorar el alcance de informaciéon de maneras
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que las estrategias tradicionales no lo logran (Cuadra Hernandez, et al, 2015); sin
embargo, no toda la informacién disponible es cientifica, libre de estigmas y/o
prejuicios.

No fue punto de andlisis en este proyecto, sin embargo, seria relevante
profundizar en otras investigaciones sobre el tipo de informacion al que pueden
acceder los adolescentes, cuales y quiénes son sus referentes sobre sexualidad,
especialmente en el caso de hombres gays o bisexuales, para quienes existe menos
informacién que para la poblacion heterosexual.

Por otro lado, ya bastante se ha reflexionado de como las estrategias
emergidas desde la biomedicina han representado una oportunidad para garantizar
el derecho de las personas a una vida digna; sin embargo, al haber emergido desde
la biomedicina, su socializacion e incorporacién en dmbitos de la vida cotidiana
representa un proceso de medicalizacion, en este caso de la sexualidad (Guerrero,
2017).

Autores como Clarke (2010 y 2011) plantean que actualmente nos
encontramos en una época de biomedicalizacion, donde el Estado ha perdido poder
frente a las nuevas tecnologias bioinformaticas y las farmacéuticas, quienes han
configurado discursos sobre el riesgo (Conrad y Schneider, 1992); ademas con el
ingreso de las redes sociales hay un cambio en la relacion entre medios y publico,
en el que un ndmero mas amplio de personas tiene mayor disponibilidad de
informacion en un tiempo mas corto.

Esto es visible en el uso del conddn, la estrategia de prevencibn mas
incorporada al discurso social; sin embargo, con ella se han evocado otras
conceptualizaciones de orden social y cultural. Al analizar como se ha configurado
este método de prevencién, es posible identificar que la respuesta al VIH medicalizo
“estilos de vida”, este mensaje fue aln mas fuerte entre poblaciones historicamente

vulneradas como los hombres gays, trabajadoras/es sexuales (Guerrero McManus,
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Mercado-Reyes, 2017). Cuestion que ayudd a fortalecer la idea de que el uso del
conddn era una estrategia dirigida a personas con practicas homoeroéticas, es decir;
se penso que, al identificarte como hombre gay, inherentemente se presentara el
VIH.

'Y ;por qué decidiste hacerte la prueba?

Memo: Pues mas bien mis papas fueron los que me dijeron.

I ;Por qué?

Memo: Si; yo supongo que sospechaban (que era gay), nunca les dije en realidad,
que soy homosexual, supongo. Y pues querer o no, tienen un poco de estigma, su
primer reflejo — que, pues estuvo bien, de hecho — su primer reflejo fue que podia
tener VIH. (Memo, 20)

Esto, ademas ha tenido importantes consecuencias, sobre todo para personas que,
tienen conductas de riesgo, pero no las identifican de tal manera (Herrera, Kendall,
Campero, 2015). Al centrarse en el cambio de comportamiento individual, se planted
como una estrategia basada en que todas las personas al recibir informacién, se
cambiarian los comportamientos que desde el ambito institucional se identifican
como riesgos; también se asumié que todas las personas nos encontramos en las
mismas condiciones para ejercer la vida sexual, cuando no es asi.

Los relatos muestran que las decisiones como el uso del conddn en sus
practicas sexuales, previo al diagnostico no estaban vinculadas con el solo hecho de
recibir informacion, ya se mencioné que, aunque no contaban con toda la
informacion, si tenian nociones sobre la prevencién del VIH. La mayoria de los
adolescentes compartieron usar el conddn en sus practicas casuales; sin embargo,
cuando estaban en una relacién de pareja, lo dejaban de usar, no siempre como un
acuerdo mutuo, sino como un acuerdo implicito ligado al establecerse en pareja.

Esto deja entrever cobmo existe un acuerdo social respecto a los momentos en
los cuales, generalmente, es esperado y asumido el uso del condodn; es decir, cuando

se mantienen practicas sexuales casuales; sin embargo, al momento de iniciar una
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relacion de pareja, se asumen acuerdos implicitos sobre la monogamia. En algunos
de los casos, aun cuando los jovenes identifican que existe un riesgo, el cual no estan

seguros de asumir, llegan a anteponer el deseo del otro, sobre su autocuidado.

...Una vez se me salio decirle, se me fue decirle: "jay! hay que hacerlo sin condon,
pero a la vez, no sé, yo hasta decia: ";qué estas haciendo? ;qué vas a hacer?” Ese dia,
él se dio la media vuelta, se acosto, lo intentaba abrazar, me aventaba de que no lo
abrazara, me acosté en el suelo, recuerdo que ese dia me acosté en el suelo y él bajo
e intento tener relaciones sexuales conmigo a la fuerza, sin condon. Ya fue cuando
dije: ";qué estoy haciendo?". Se puso a llorar €l y fue cuando djje: "no, tengo que
sacrificar mi felicidad también". Estaba yo muy mal, estaba pensando mal, te lo juro.
Entonces cuando terminé de tener intimidad con él, cuando él se vino dentro de mi
yo nada mds cerrélos ojos y lloré porque dije: ";qué acabo de hacer?".. (Angel, 19)

De acuerdo con algunas investigaciones, las practicas de coercidn y violencia, como
la que comparte Angel se han configurado como parte de los mecanismos de poder
incorporados, comportamientos socialmente esperados, establecidos en la
masculinidad hegemonica, reafirmados, a través de dinamicas de interaccion entre
hombres gay y HSH (Mendoza-Perez, 2021).

Aunque un rasgo de la masculinidad hegemonica implica excluir en su
constitucion todo rasgo ligado a la homosexualidad, siempre existiran
contradicciones, por ejemplo, entre la identidad y la conducta. De acuerdo con
Castaneda (1999), los hombres gays, viven la contradiccion de asumir una
orientacion distinta a la establecida por la hegemonia; lo que no necesariamente
sucede con su identidad.

Autores como Murray (1995) describen como la conducta sexual y las
practicas que rigen sus dinamicas afectivas pueden estar cimentadas en los roles
sexuales hegemonicos. Por ejemplo, en algunos casos, se identificd que las parejas
mantenian practicas sexuales con otras personas; cuando se habia configurado un

acuerdo de monogamia entre ambas partes. Se identificaron dos casos en los que la
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pareja estable conocia su estatus seroldgico, no se mantenia en tratamiento ARV y

decidié compartir su diagnostico, cuando ya habia terminado la relacion:

... después de que terminamos, como a los dos meses me dijo, "yo ya sabia que
tengo VIH, asi que ahi te encargo” ... (Sebastian, 18)

A nivel nacional, se ha abogado por derogar las leyes que criminalizan la transmision
del VIH, es un derecho de la persona con la condicion de salud no compartir el
estatus seroldgico. Es importante sequir fortaleciendo estrategias enfocadas en
erradicar las inequidades en las relaciones de pareja, en este caso que comparte
Angel, como en muchos otros documentados, se ha hablado de cémo en las
dinamicas desiguales, existe escaso poder de decision en las relaciones de pareja, lo
que coloca a las personas en una condicion de vulnerabilidad al VIH, a otras ITS, asi
como a la violencia.

Es importante seguir trabajando en estrategias que, por un lado, permitan a
las personas establecer relaciones equitativas en las que sea posible negociar el uso
de conddn, acceder a otro tipo de estrategias como PrEP. Ademas, fortalecer el
acceso al tratamiento, ahora se sabe que una persona con VIH que se encuentra con
carga viral indetectable no tiene la posibilidad de transmitir la infeccion, de manera
que, tomar tratamiento ARV, puede configurarse como una practica de autocuidado,
a la vez que de cuidado con parejas ocasiones y estables.

El hecho de que se presenten estas practicas sociales no significa que no se
cuestione la identidad masculina; sin embargo, es importante seguir visibilizando
cdmo las estructuras sociales se hacen presentes en las dinamicas sexuales y se
transforman en vulnerabilidades y vulneraciones, lo cual incide no so6lo en la
transmision del VIH, sino también en el derecho a una vida digna.

Al hablar sobre el momento del diagnostico, se identificd que a los jovenes

los diagnosticaron a través de los siguientes medios:
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Hospitalizacion, sélo se identifico un caso, aunque no presentaba un desgaste
fisiolégico que lo permitiera catalogar como fase avanzada, ya presentaba
algunos sintomas de desgaste, como baja de peso, diarrea, fiebre constante,
por lo que estuvo internado en Hospital General durante 15 dias, fue aqui
donde le realizaron una prueba de deteccidon y supo que era VIH. Cabe
mencionar que este caso es de Angel, quien vivio una relacién de violencia
con su pareja, él sospechaba que mantenia practicas sexuales con otras
personas; sin embargo, menciond no haberle dicho nada “por amor”, también
es por este mismo motivo que acepta tener practicas sexuales sin el uso de
conddn, aunque él no estaba seguro.

Diagndstico a través de la pareja, se identificaron varios casos en los que
fueron ellos — las parejas- quienes comenzaron a presentar sintomas como
gripas o dolor en estomago, lo que los llevd a buscar atencidn, hubo otros
casos, en los que debido al sintoma de desgaste la pareja fue hospitalizada y
en ese momento es que se les oferta la prueba. Aqui se encontré el grueso
de los adolescentes con transmision via sexual.

En menor medida, se identificaron casos en los que, como practica de
autocuidado incorporada, se realizan pruebas de rutina cada determinado
tiempo para conocer su estatus seroldgico, cabe mencionar que los casos

identificados son de adolescentes sin pareja estable.

Salvo los casos en los que los adolescentes acudian a realizarse pruebas de VIH por
su propia cuenta, lo que se encuentra es que el acceso a servicios de prevencidn en
esta poblacibn no estd garantizado, no existen estrategias especificas que
consideraran sus necesidades en salud, de aqui que, aunque se identifiquen como

hombres gays, no concebian que, en ese momento particular de su vida, hubiera
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riesgo de adquirir VIH, esto particularmente sucedié entre aquellos que se
encontraban en pareja.

En todos los casos, los jévenes se mantuvieron en una relacion de pareja en
términos monogamicos. Sin embargo, se identificaron dos situaciones, una en la que
la transmisién fue previa al inicio de la pareja, ninguna de las dos personas considero
como parte de sus practicas de autocuidado realizarse pruebas diagnosticas, no fue
sino hasta que uno de los dos presentd un cuadro de desgaste fisioldgico importante

que su pareja se realizd una prueba y posteriormente se la realizaron a él.

E: Y digamos ;tu en ese momento decidiste con esta persona ejercer tu vida sexual
sin condon porque tu lo querias, o sea del amor?

Jesus: Del amor.

E - Exactamente.

Jesus: Si.

E - Y ;tu pensaste en algun momento mientras estabas con esta pareja que pudiera
haber algun riesgo de contraer alguna ITS o VIH?

Jesus: Realmente yo no lo pensaba porque realmente confiaba en él, pero no fue
asi (Jesus, 19)

Las desigualdades en las relaciones de pareja, son elementos que inciden
directamente en la posibilidad de buscar y acceder a los servicios de salud, como se
muestra en el relato. En algunos de los casos, estas conductas fueron acompafadas
de coercidn o violencia psicologica, lo que traduce en la imposibilidad de negociar
algun tipo de estrategia de prevencion en pareja.

Otro de los discursos identificados se asocia con la edad, entre quiénes
mencionaron no considerarse en riesgo de adquirir VIH, argumentaron que, por su
edad, no pensaban fuera necesario realizarse pruebas diagnosticas, aun cuando
mantuvieran practicas que en términos del riesgo bioldgico fueran susceptibles a la

transmision.
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....sabes? Tengo djecisiete afios, no piensas o sea que ya me tengo que hacer una
prueba porque a lo mejor contraje una enfermedad, o sea, siento que no pasa por
la mente en nadlie. Es una corta edad, “tengo VIH” o tan siquiera... pues nada, o sea
no pasa por tu mente... (Jesus, 19)

Como en el relato se muestra, la concepcién social respecto a ser joven se configura
de manera tal, que se piensa que el VIH es algo que no les puede suceder en este
momento de la vida, de aqui que hable sobre como pudieron pasar muchos afos
antes de considerar realizarse una prueba de VIH, de manera que, el contexto y las
circunstancias personales influyen en la toma de decisiones sobre la salud. Un
elemento relevante a destacar en este caso es que JesUs decidio realizarse la prueba
gracias a la sugerencia de uno de sus amigos, quien lo acompafo durante el proceso.

Esto coincide con lo planteado por Waitzkin (1979) sobre las desigualdades
en salud, al sefialar como las experiencias personales y en este caso, la red de apoyo,
pueden influir en la percepcion y el acceso a servicios de salud. Y coincide con lo
encontrado por Magno, et al (2023), donde se menciona que el acompafiamiento de
pares en poblacién entre 15 y 19 aflos es una de las estrategias mas Utiles para
disminuir brechas en el diagnéstico.

Todas estas son desigualdades estructurales, el género, el estrato
socioeconémico y ademas la edad, elementos que las politicas en salud, pocas veces
consideran al momento de lanzar estrategias de prevencion. Aunque, se han dado
esfuerzos importantes por tratar de incluir la vulnerabilidad social en las estrategias
de prevencion; pero lo hacen de manera aislada, es decir, no se consideran estas
variables de manera conjunta, al momento de pensar en el acceso a los servicios de
salud, como lo menciona Waitzkin (1979), las desigualdades estructurales afectan la
capacidad de las personas para obtener atencion médica y servicios de salud

adecuados.
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Por otro lado, los adolescentes y jovenes que mencionaron identificar un
riesgo en sus practicas sexuales fueron aquellos que no se encontraban en una
relacion de pareja y que, ademas se encontraban manteniendo practicas sexuales
con multiples parejas, esta idea se hizo aun mas presente cuando se presentaron
sintomas como las verrugas u otro tipo de malestares comunmente asociados al VIH
como la sudoracion, temperaturas y diarreas.

En el mundo contemporaneo, la interseccion entre la salud y la sociedad ha
sido objeto de un examen minucioso. El articulo bajo andlisis, que explora la vida de
los adolescentes viviendo con VIH, brinda una ventana a la complejidad de esta
interaccion entre la experiencia médica individual y los contextos sociales mas
amplios. Al adoptar una lente socio médica en el analisis de este estudio, es posible
desentrafar capas de significado que van mas alla de la mera condicién médica y
que revelan como los adolescentes con VIH navegan por un paisaje complejo de
autoidentidad, estigma, autonomia y narrativas personales.

Al incorporar las ideas de Waitzkin (1979), el apartado resalta la interaccion
entre los determinantes sociales y las trayectorias médicas. El sistema de salud no
existe en un vacio, sino que esta arraigado en estructuras sociales mas amplias que
pueden exacerbar la vulnerabilidad de ciertos grupos. El analisis revela como el
estigma y la discriminaciéon impactan directamente en la experiencia de estos
adolescentes, influenciando su acceso a la atencion médica y su calidad de vida.
Ademas, la medicalizacion de la sociedad moderna se refleja en la necesidad de los
adolescentes de asumir un papel activo en su propio cuidado, lo que plantea
interrogantes sobre el equilibrio entre la autonomia individual y las
responsabilidades colectivas.

Los adolescentes con VIH se encuentran en una encrucijada donde la
responsabilidad de gestionar su salud recae en gran medida en sus propios hombros.

Esta presion para autogobernarse, recuerda a la nocién de Lupton (1998) no solo se

161



relaciona con la gestion de la medicacién, sino también con cémo integran su
condicidén en su identidad y en sus relaciones sociales. Ademas, las tecnologias de la
salud desempefian un papel crucial en la autoidentificacion de estos adolescentes,
ya que sus decisiones sobre su uso afectan la percepcién de su cuerpo por si mismos
y por los demas.

A Las personas que viven con enfermedades cronicas, como el VIH,
frecuentemente se les pide que asuman un papel activo en la gestién de su propia
salud. Esto no solo abarca el seguimiento riguroso del tratamiento médico, sino
tambiéen la busqueda constante de informacion, la adopcion de cambios en el estilo
de vida y la participacion en decisiones relacionadas con su atencion médica. Esta
autogestién no solo es influenciada por factores individuales, sino que también esta
fuertemente mediada por el entorno socio-cultural y las dinamicas tecnoldgicas.

Lo que muestra la informacion compartida a través de los relatos es que esta
solicitud sobre tomar un papel activo en la gestion de su salud, sucede con todos los
adolescentes; sin embargo, en el caso de aquellos que nacieron con la infeccion se
espera que este asumir se realice desde edades mas tempranas; sin embargo, existe
aqui una contradiccion.

Por un lado, existen solicitudes explicitas de cuidadores y personal de salud
sobre la incorporacion de cuidados, existe expectativa de que esto se realice sin
brindar no solo informacion, sino también herramientas para la gestion de la salud
centradas en el empoderamiento, tampoco se toma en consideracion la realidad de
los adolescentes en términos de la red de apoyo, no se enfrentan a las mismas
circunstancias y posibilidades los adolescentes que viven con su familia y cuentan
con un circulo familiar, que aquellos que viven en casas hogar, donde ademas deben
asumir la responsabilidad de vivir fuera del centro a los 18 afios y lo que ello implica.

En el caso de los adolescentes con diagndstico durante esta etapa, existe

también una solicitud sobre la atencién y la incorporacion de los cuidados, asi como
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cambios en el estilo de vida; sin embargo, tampoco existen estrategias no
biomedicalizadas centradas en sus necesidades especificas. Todo esto coincide con
los postulados de Lupton (1998) sobre la autogestion, donde, por un lado, a través
de los espacios biomédicos se trata de producir subjetividades alineadas a mantener
un estado de salud 6ptimo, dejando sobre el individuo toda la responsabilidad,
asumiendo que todos ellos se encuentran en las mismas condiciones de posibilidad,
lo que, como hemos visto, no es una realidad. La experiencia de los adolescentes
viviendo con VIH va mas alla de simplemente lidiar con la enfermedad. Implica una
negociacion constante entre la salud, la autoidentidad, las tecnologias de la salud y

los factores socio-culturales.

5.4 Significados asociados al VIH el momento del diagndstico
Asumir la vivencia con una infeccion cronico degenerativa como el VIH es una
experiencia que comienza en el momento en que los adolescentes conocen su
diagnéstico, este momento se constituye como aquel en el que la representacion
social sobre la salud y la normalidad como elemento de la subjetividad se trastocan
(Faretta, 2013).

Para los adolescentes, nombrar(se) como persona que vive con una condicion
de salud (padecimiento), es un proceso siempre en construccion, no es estatico,
sobre todo cuando se trata de una condicion crénico degenerativa, hay mayores
oportunidades de que las personas reinterpreten la significacion, de sus sintomas,
los tratamientos (Campos et al, 2002) pero también de su configuracién subjetiva e
identitaria. Cabe mencionar que, en esta construccion (inter)subjetiva intervienen

también las condiciones de los diferentes tipos de capital que las personas posean.

...Estos capitales influiran en los recursos disponibles que son utilizados
consciente o inconscientemente por los diferentes conjuntos sociales, a modo de
instrumento para organizar sus acciones y dar respuesta a una situacion
determinada en su practica social (Bourdieu, 1979).
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Lo que se identificd en los relatos es que existen dos momentos con los que inicia la
configuracion subjetiva como persona con VIH, por un lado, esta el diagndstico
médico que refiere al momento en el cual se le realizan pruebas diagnodsticas a la
personay se inician una serie de intervenciones biomédicas que incluyen tratamiento
y seguimiento médico.

Por el otro lado, estd el momento que denominaremos como diagndstico
social, refiere al proceso en el cual los adolescentes asumen la carga moral y social
atribuida al VIH. La persona a partir de su propia historia, se posiciona con respecto
a su condicion de salud, este es un proceso inacabado que se realiza siempre en
relacion con los otros, es decir, a través de la interaccién con el personal de salud,
pares, familiares y otras relaciones sociales significativas.

Se propone esta categoria, tomando en consideracion que el fendmeno
salud-enfermedad no puede ser pensado de manera ahistérica, sino como un
proceso fundamentado en la base material de su produccién y con las caracteristicas
biologicas y culturales con las que se manifiesta tanto individual como
colectivamente. Esto significa que éste debe ser colocado en relacion con la totalidad
social y con cada una de sus instancias dentro de la especificidad historica de su
manifestacion. Asi, se puntualiza que éste debe ser asumido como una expresion
social e individual y como expresion de contradicciones sociales (Laza Vazquez, et al,
2019).

Es mediante la interaccién que los adolescentes logran definir su perspectiva
sobre su experiencia de vida, y especialmente en lo que respecta a su estado de
salud. Lo evidenciado en los relatos revela que el diagndstico social no siempre se
alinea con el diagnéstico médico, esto es particularmente notable en los casos de

transmision perinatal, en los cuales las intervenciones biomédicas comienzan desde
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edades muy tempranas. Los nifios incorporan en su rutina diaria la toma de
tratamientos antirretrovirales y las visitas médicas de seguimiento.

Durante estos primeros afos, no existe distincion vinculada al VIH con
respecto a las nociones de enfermedad y salud, las intervenciones forman parte la
normalidad, de una socializacion primaria en palabras de Berger y Luckmann (1968).
No es sino hasta afos posteriores, con la socializacion secundaria que ellos
comienzan el proceso de asumirse como personas con una condicion de salud y que
las intervenciones a las que han estado sometidos dejan de considerarse como parte
de la normalidad, esto como vimos en el capitulo anterior se identifica a partir de la
observacion.

Estos planteamientos muestran cémo los significados atribuidos a la
experiencia de vivir con VIH van cambiando con el paso de tiempo y la trayectoria
de la persona. La pérdida de la salud no sélo tiene implicaciones biomédicas, sino
también un impacto en la identidad y las relaciones sociales. A partir de este
momento, los adolescentes se enfrentan a la necesidad de gestionar como se
presentara esta caracteristica a los demas, sobre todo considerando la posibilidad
de desacreditacion.

En una primera etapa, la vinculada al momento de asumirse como
adolescentes con VIH, estan presentes emociones y reacciones identificadas por los
entrevistados como tristeza, depresion, pesadez, tranquilidad, sentido de pérdida de
la salud, sentido de pérdida con la familia, esto fue mas evidente con los
adolescentes que fueron diagnosticados en la adolescencia; sin embargo, también
estuvo presente entre quienes lo adquirieron por transmision perinatal.

Las reacciones negativas al momento del diagndstico estan asociadas a las
concepciones historicas sociales del VIH “al principio me sentia avergonzado y
culpable’, como se muestra en este breve fragmento, la noticia del diagndstico

afecta la percepcion de si mismo, de su relacion con los demas y de la manera en
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que concebia el mundo en general. Esto porque la realidad previamente establecida,
es desafiada, los significados y creencias previas entran en conflicto con la
incorporacion de la condicion de salud, las representaciones sociales asociadas al
VIH como enfermedad estigmatizada y relacionada con la culpa influyen en cémo el
individuo internaliza y atribuye significado a su propia situacion (Berger y Luckmann,
1968).

En varios de los casos, el diagnéstico se vive con verglienza y culpa, porque
se considera que se han transgredido normas sociales, de manera que el VIH se
presenta como consecuencia de esta transgresion. La verglienza deriva del temor de
ser juzgado por las demas personas, en especial del circulo mas cercano como la
familia. Recordemos que estos son casos de adolescentes y jovenes que en su
mayoria aun viven con su nucleo familiar.

Esta situacion tiene consecuencias en la vida cotidiana, como lo sugiere
Goffman (1959), el estigma afecta la manera en como el individuo presenta su
identidad a los demas, es posible que, ante el temor a la discriminacion y el rechazo,
los adolescentes y jovenes intenten ocultar su diagnostico, en un esfuerzo por
mantener una imagen social aceptable. Revelar o no la condicion de salud es un
derecho, sin embargo, en la literatura se ha identificado que la red de apoyo es un
factor que incide en la adherencia y el apego al tratamiento, esto ademas puede
llevar a que la persona desarrolle una profunda crisis de identidad y autoestima.

Una vez pasado este primer proceso de incorporacion de la concepcién social
del VIH, todos los adolescentes pasaron por un momento de afrontamiento, esto
sobre todo sucedié entre aquellos que no habian presentado algun episodio de
malestar, hacer presentes los significados sociales atribuidos al VIH se contrapone,

de alguna manera, con la propia experiencia.
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“..Mi papa me djjo que tenia VIH que no era malo en lo personal (para mi),
pero para las otras personas...lo tomaban a mal, insistia que yo no me lo tenia que
tomar tan personal. Y es que yo he llevado mi vida normal de cierta forma y me ha

ido bien. Sinceramente yo no tome las cosas a mal respecto al VIH para mi no es
ninguna complicacion como tal... (Alberto, 20)

Como este relato lo muestra, para los adolescentes vivir con la condicion de salud,
implica asumir una serie de rutinas; como sucede con muchas otras enfermedades
cronicas. La afirmacion de Alberto sugiere que, a pesar de las construcciones
predominantes sobre el VIH, no definen todo su proceso identitario, existen
resistencias y re configuraciones al estigma asociado.

A partir la experiencia en los servicios de salud y con sus pares, es que ellos
se posicionan al darse cuenta que esas construcciones y percepciones sociales sobre
lo que es el VIH, no necesariamente estan ligadas con su experiencia de vida; es decir,
para ellos, el VIH no coincide con lo socialmente construido. Esto también sucede
con los adolescentes diagnosticados en la adolescencia, ellos comparten que, desde
que iniciaron su seguimiento médico, sus perspectivas sobre el VIH han cambiado,
algunos incluso significan la experiencia como algo positivo que les ha permitido
fortalecer su red de apoyo, acercarse a los servicios de salud cuando lo necesitan, y
establecer una nueva relacion consigo mismos.

Desde la perspectiva biomédica, diagnosticar una enfermedad implica
identificarla y abordarla con el propdsito de curarla o, como es el caso aqui,
controlarla. Dado que no existe una cura disponible, la biomedicina aboga por que
las personas aprendan a convivir con la condicion, buscando alcanzar un estado que
Faretta (2013) ha denominado como "yo-saludable".

El yo-saludable se define como la articulacion existente entre el yo-saludable
ideal definido socialmente, la percepcién particular ideal por parte de los sujetos y
el estado de salud concreto de cada persona (Faretta, 2013). A través de los

mandatos emitidos por la biomedicina, se va configurando una definicién social de
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una identidad 6ptimamente saludable. Este ideal se logra mediante la adopcién de
habitos, estilos de vida y una serie de recomendaciones que operan como
mecanismos de poder, los cuales instan al individuo a incorporar estas practicas
como parte fundamental de su autocuidado. No obstante, este conjunto de cuidados
no se limita Unicamente al ambito del cumplimiento del tratamiento y el cuidado
fisico, sino que se extiende también a pensamientos, conductas y, en ciertos casos,
hasta los sentimientos.

El acto de diagnosticar una enfermedad trasciende el mero sefialamiento de
una condicion médica; mas bien, implica la introduccién de un complejo proceso de
adaptacién y autodefinicién. Este proceso no se limita Unicamente al ambito
bioldgico, sino que se extiende al social y psicolégico, buscando establecer un modo
particular de ser y actuar con el fin Ultimo de alcanzar ciertas formas de auto-
reconocimiento, identificacién y constitucion subjetiva. Todo esto converge en la
construccion del concepto de "yo-saludable”, tal como lo plantea Faretta (2013).

Esta nocidon de "yo-saludable" no se reduce a un estado fisico 6ptimo, sino
que se ramifica hacia un panorama social en el cual el individuo no solo busca
equilibrar su salud bioldgica, sino también su insercion y adaptacion adecuadas
dentro del contexto social. Siguiendo esta linea de pensamiento, Waitzkin (1979)
ofrece una perspectiva enriquecedora, se podria argumentar que el proceso de
lograr un "yo-saludable" esta impregnado de elementos de negociacion con las
normas y expectativas sociales. Este proceso no es un simple cumplimiento de
mandatos biomédicos, sino un acto complejo de negociacion entre la biomedicina y
el entorno social del individuo.

Sin embargo, al examinar criticamente esta perspectiva, emerge una serie de
preocupaciones. Los presupuestos que subyacen en la idea del "yo-saludable" y su

consecuente enfoque en la autogestion pueden ser vistos como excesivamente
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individualistas y carentes de consideracion por las condiciones sociales que rodean
a las personas.

Al atribuir la responsabilidad principal al individuo para alcanzar la salud y el
bienestar, se minimiza o incluso se pasa por alto el impacto de factores estructurales
y como estos condicionan las decisiones y posibilidades en la vida de las personas.
Estas diferencias en oportunidades y recursos pueden desempefiar un papel crucial
en la capacidad de un individuo para lograr ese ideal de "yo-saludable”, lo que no
significa que no se generen estrategias de parte de los adolescentes.

Recibir un diagnostico de VIH implica incorporar un nuevo sentido, el de vivir
con VIH, esto no sélo por el consumo al tratamiento, sino porque la atencién
biomédica implica que la persona se asuma como paciente/usuario del sistema de
salud publico, de aqui que convivir con el VIH pueda ser visto como un habitus
(Faretta, 2013). Esto implica como con todo sentido practico que las personas toman
decisiones, aciertan, se equivocan, reinterpretan y significan la condicion de salud,
aunque lo dicho por el personal biomédico sigue teniendo gran relevancia en la
configuracion del padecimiento los sentidos no se limitan, puesto que lo biomédico

es una dimension mas de las muchas en las que el VIH aparece.
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Capitulo 6. La experiencia subjetiva de vivir con VIH en la adolescencia

6.1 Apego al tratamiento ARV y relacion con los servicios de salud
Ahora sabemos que la carga viral indetectable en personas con VIH refiere al nivel
de virus en el cuerpo, que, al ser tan bajo, no es detectado, este estado se logra a
través de la toma de terapia antirretroviral altamente efectiva (TAR), lo cual, de
acuerdo a lo encontrado en la evidencia cientifica y las entrevistas en profundidad
tiene un impacto significativo en la vida de los adolescentes. En cuanto al estado
fisico, la terapia suprime el virus lo que resulta en la reduccién de la carga viral y
aumento de los linfocitos CD4, esto disminuye la progresién de la infeccién y la
presencia de infecciones oportunistas, lo que representa una mejora en la salud
general de las personas con VIH.

Actualmente, la esperanza de vida de una persona con VIH es similar a la de
la poblacion general, esto representa un cambio significativo respecto a décadas
anteriores, ademas, se ha identificado que la carga viral indetectable disminuye la
probabilidad de transmision del virus a una persona es practicamente nula. Esto ha
llevado a acufiar el término de indetectable=intransmisible como consigna politica
contra la serofobia; asi como para desafiar los estigmas y la discriminacion asociados
con el VIH.

Es relevante mencionar que, al investigar sobre los efectos secundarios de la
terapia antirretroviral, los adolescentes entrevistados compartieron experiencias
diversas. Si bien algunos experimentaron efectos secundarios leves como mareos e
insomnio al inicio del tratamiento, estos efectos generalmente se disiparon con el
tiempo. La comunicacion abierta con el personal de salud desempeiid un papel
crucial en la comprension y manejo de estos efectos. Ademas, ninguno de los

adolescentes considerd estos efectos adversos como motivo para abandonar el
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tratamiento, lo que subraya la importancia de la educacion y el apoyo en la
adherencia.

Ninguno de ellos, identificd los efectos adversos durante el inicio del
tratamiento como factor para dejar de consumirlo o no adherirse. Varios de ellos,
significaron estos efectos como parte de un proceso de adaptacién en el cuerpo,
“me sentia mareado y asi... bueno, pero era en lo que se acostumbra mi cuerpo”, en
relacion con el ambito emocional y de la salud mental, algunos de ellos mencionaron
sentirse deprimidos a partir de la toma del tratamiento, ellos vincularon esta emocién
como un efecto del tratamiento, no como un estado mental vinculado al diagnostico.

Del total de entrevistados, todos aquellos jovenes que adquirieron la infeccién
por via perinatal tuvieron problemas con el sabor de los jarabes y tamafio de las
pastillas, en el caso de los demas adolescentes, solo uno de ellos mencioné tener
problemas desde el inicio del tratamiento, esto desde su perspectiva es porque
nunca le ensefiaron a tomar medicamentos y le cuesta mucho trabajo, por lo que ha
generado algunas estrategias como machacarlo para que le sea mas sencilla la toma.

Por otro lado, es fundamental considerar la perspectiva de los adolescentes
que adquirieron la infeccion por via perinatal. Para ellos, vivir con una condicion de
salud como el VIH implica enfrentar desafios Unicos. Algunos expresaron la dificultad
para hacer planes a largo plazo debido a la incertidumbre sobre su salud futura.

Esta perspectiva refleja la necesidad de brindar informaciéon y apoyo
especificos para este grupo, ayudandoles a comprender que una carga viral
indetectable y el apego al tratamiento pueden equiparar su esperanza de vida a la
de la poblacién general “no sé dentro de 10 afios, qué tal que me llego a enfermar
no sabemos mucho de cuantos afios podamos vivir" (Alberto, 20). Es importante
mencionar que Alberto, se encontraba en apego al tratamiento, sin embargo, no

contaba con informacion sobre la importancia de mantener su carga viral
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indetectable, tampoco que al ser indetectable su esperanza de vida es igual a la de
la poblacién general.

Las personas con enfermedades crénicas a menudo viven con una sensacion
de "tiempo suspendido”, donde la duracion de la enfermedad y la vida misma
pueden parecer inciertas y precarias. La declaracion "no sé dentro de 10 anos"
sugiere una inseguridad sobre coémo la enfermedad podria evolucionar y qué
desafios podrian surgir en el futuro.

Ademas, la mencidon de "qué tal que me llego a enfermar" revela una
preocupacion por la posibilidad de enfrentar complicaciones de salud adicionales en
el camino. Esta preocupacién anticipatoria es un aspecto central de la experiencia de
vivir con una enfermedad crénica, ya que los individuos deben considerar cémo sus
condiciones de salud podrian cambiar y como podrian impactar su calidad de vida.
En el contexto del VIH, esta preocupacion puede estar mas asociada al estigma, la
discriminacion.

La frase "no sabemos mucho de cuantos afos podamos vivir" refleja la
incertidumbre en torno a la duracion de la vida y como la enfermedad podria influir
en ella. Adaszko resalta como las personas con enfermedades crénicas a menudo
experimentan un sentido de temporalidad fracturada, donde la linea entre el
presente, el pasado y el futuro puede volverse borrosa debido a las fluctuaciones en
la salud y las expectativas cambiantes. En este caso, la preocupacion por la esperanza
de vida y la posibilidad de complicaciones médicas se entrelazan en la experiencia
temporal del individuo.

El abandono del tratamiento ARV, es uno de los problemas mas comunes a
los que se enfrentan los adolescentes que viven desde hace mas de 10 afios con el
virus, las practicas ejercidas por adultos durante la infancia, dejan de “funcionar” en
la adolescencia, se hacen cada vez mas presentes los cuestionamientos sobre la

necesidad de la toma del tratamiento; asi como la asistencia a los servicios de salud:
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E: ;Qué diferencias consideras que existen entre otros jévenes que conoces y tU?
Joel: ;Con los que yo estaba?

E: Si; con los que tu conoces en general.
Joel: Pues no muchas diferencias, casi todos han hecho lo que yo he hecho. Otros
se han ido mas hacia abajo porque dejan su tratamiento y eso.
E: ;De los que estaban en casa?
Joel: Si. Y si han recaido varias veces, yo si lo he dejado, pero no he recaido como
ellos.
E: ;Qué implicaciones ha tenido en tu vida cotidiana el tomar el tratamiento
antirretroviral?
Joel: Pues que me harta estar tomando pastillas. Y por eso también lo dejo, porque
ya desde chico me molesta y me harta estar tome y tome pastillas y todas esas
cosas.
E: Y de chico ;tomabas una pastilla o varias?
Joel: Pues al principio tomaba 4 pastillas, después ya tomaba 1 y ya de ahi fui hacia
delante con una sola.
E: Y cuando tu dejaste el tratamiento ;te sentiste mejor?
Joel: Pues me sentia normal. No me sentia ni bien ni mal, solo me sentia normal
como si lo estuviera haciendo.

E: jcuando te saliste de la casa decidiste también dejar el tratamiento?

Joel: Si; decidi ya no tomar y ya no asistir al hospital.

Cuando él dice que "casi todos han hecho lo que yo he hecho", sugiere que existe
una cierta homogeneidad en las acciones y decisiones de los jovenes que él conoce,
quienes viven en casas hogar como él. Esta percepcion de similitud puede influir en
cdmo él se relaciona con sus pares y como se atribuye un sentido de pertenencia a
un grupo social, el de jévenes que viven con VIH pero que ademas crecen en una
casa-hogar.

También es relevante notar que el entrevistado resalta una diferencia
especifica: algunos jévenes han "ido mas hacia abajo" al dejar su tratamiento y
experimentar recaidas. Aqui se introduce la nocion de la trayectoria individual y
cdmo las acciones de los otros jovenes pueden ser interpretadas como un punto de

comparacion para él. De acuerdo con los planteamientos fenomenoldgicos, la
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conciencia se forma en relacion con la experiencia, las comparaciones con otras
personas pares, pueden influir en como las personas construyen su propia identidad
y sentido de autovaloracién.

Dejar de tomar el tratamiento, puede llegar a ser una estrategia de
afrontamiento, al ahondar sobre los motivos de abandono varios de los
entrevistados compartieron sentir cansancio y hartazgo, no solo del tratamiento, sino
también del seguimiento clinico, no tomar el tratamiento, les permite sentirse como
otras personas, unas que no conviven dia a dia con la condicién de salud. La toma
del medicamento los hace sentir diferentes. La decision de dejar el tratamiento
puede interpretarse como una forma de alinearse con el sistema de pertenencia de
aquellos que no toman medicamentos y, al mismo tiempo, distanciarse del sistema
de pertenencia al grupo de personas que siguen el tratamiento.

La relacion entre la toma del tratamiento y la decision de abandonar el hogar
muestra como puede haber visto estas dos acciones como interconectadas. Esto
refleja la construccion de una identidad en la que la independencia y la toma de
decisiones propias estan vinculadas a la eleccion de no seqguir el tratamiento.

El uso de términos como "molesto" y "harto" sugiere que el proceso de tomar
medicamentos esta vinculado a una carga emocional y psicoldgica, relacionado con
el estigma social que enfrenta como persona con VIH. Goffman sefiala que los
estigmatizados a menudo experimentan una "mancha" en su identidad que los
coloca en una posicion desfavorecida en la interaccion social. El fragmento
ejemplifica cdmo el estigma puede manifestarse en el temor de ser percibido como
diferente o enfermo por los demas, lo que podria tener implicaciones en su
interaccién social y en coOmo se presenta ante los demas.

En el caso de los adolescentes con diagndstico en la adolescencia, solo se
identificaron dos casos en los que han dejado de consumir el tratamiento, la decision

estuvo vinculada con la posibilidad de que parejas, ya sean ocasionales o estables

174



conozcan su condicion de salud y lo discriminen. Ante esto deciden dejar de tomar
el tratamiento temporalmente para evitar que sus parejas descubran su condicion,
cuestion que ilustra como el estigma puede afectar la toma de decisiones
relacionadas con la salud. Esto también puede ser leido como una forma de “manejar
la impresién”, no mostrar que toma tratamiento o que observen los frascos del
medicamento en una manera de minimizar el estigma y la posibilidad de que le
juzguen.

Ademas, Goffman habla de la "desviacién visible", que se refiere a
caracteristicas o atributos fisicos que son facilmente perceptibles y que pueden llevar
a la estigmatizacién. En el fragmento, el entrevistado menciona que teme que sus
parejas puedan descubrir su condicién si ven sus pastillas o frascos de
medicamentos. Esta preocupacion refleja la conciencia de la desviacién visible y
como puede llevar a la identificacion de la persona como diferente vy,
potencialmente, estigmatizada.

El consumo de tratamiento antirretroviral (TAR) desempefia un papel crucial
en la construccion de los significados asociados a vivir con el virus de la
inmunodeficiencia humana (VIH). Estos significados estan intrincadamente
entrelazados con la identidad, la salud fisica y mental, las relaciones interpersonales
y la percepcion del futuro. A través de un analisis en profundidad, se puede
desentrafiar cdmo el consumo de TAR moldea y redefine estos significados en el
contexto de las personas que viven con VIH.

Desde la perspectiva fenomenoldgica de Berger y Luckmann, la construccién
de significados es un proceso en constante evolucidon que se desarrolla a través de
la interaccion entre los individuos y su entorno social. En el caso de las personas con
VIH, el consumo de TAR actia como un elemento central en esta interaccion,
influyendo en coémo los individuos perciben su propia identidad y cémo son

percibidos por los demas. A medida que las personas integran el tratamiento en su
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rutina diaria, se convierte en una parte fundamental de su vida y su identidad. Este
proceso puede desafiar y redefinir concepciones previas de si mismos, alterando la
forma en que se presentan ante los demas y cdmo se ven a si mismos.

El consumo de TAR también impacta en la salud fisica de las personas con
VIH. La supresién viral y el aumento de los linfocitos CD4 a menudo resultantes de
la terapia pueden traducirse en una mejoria en la salud general. Esto puede llevar a
una transformacién en la forma en que las personas se sienten fisicamente y como
experimentan su propio cuerpo. Las sensaciones de fatiga, debilidad y otros
sintomas asociados al VIH pueden atenuarse, contribuyendo a una sensacion de
bienestar y normalidad que puede haber estado ausente antes del inicio del
tratamiento.

El consumo de TAR también puede estar acompafiado de efectos secundarios
y desafios. Estos efectos secundarios, aunque a menudo temporales y manejables,
pueden influir en la percepcién que las personas tienen de su salud fisica y
emocional. Algunos de los efectos secundarios mencionados en las entrevistas
incluyen mareos, insomnio y cambios emocionales. Estos efectos pueden ser
interpretados de manera diversa por diferentes individuos. Algunos pueden verlos
como una parte natural del proceso de adaptacion al tratamiento, mientras que otros
pueden atribuirlos directamente al diagndstico del VIH. Esta interpretacion subjetiva
refleja cobmo los significados no solo se construyen en interaccion con el entorno
social, sino también a través de la lente Unica de la experiencia individual.

Desde la teoria del estigma de Goffman, es evidente que el consumo de TAR
también desempefia un papel importante en la presentacion de la persona en la vida
cotidiana. El estigma asociado al VIH ha sido histéricamente un factor que contribuye
a la discriminacion y al aislamiento social. El consumo visible de medicamentos
puede actuar como una seial visible de la condicion de VIH y, por lo tanto, puede

influir en como las personas gestionan la informacion sobre su identidad desviada.
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Las estrategias de "manejo de impresiones” se vuelven cruciales aqui, ya que las
personas pueden decidir cuando, cobmo y con quién compartir su condicion de VIH.
Esto puede incluir la ocultacién de los medicamentos y la evitacidn de situaciones en
las que otros puedan notarlos.

Ademas, el consumo de TAR puede influir en como las personas interactian
en sus relaciones interpersonales. La preocupacién de que las parejas descubran la
condicién de VIH a través de los medicamentos subraya la importancia de la
privacidad y el control de la informacion. Esto resalta la tension entre el deseo de
mantener la salud y la necesidad de gestionar la percepcion de los demas para evitar
la estigmatizacion. La construccién de relaciones intimas puede estar marcada por la
decisién de cuando compartir la informacion sobre el VIH y cdmo se presenta esa
informacion. La gestidn del estigma se convierte en un acto constante de equilibrio
entre la autenticidad y la autoconservacion.

En el analisis de las entrevistas, también se observa como el consumo de TAR
puede influir en la percepcion del futuro y en la construccion de la temporalidad. Las
personas con VIH a menudo enfrentan una incertidumbre sobre su esperanza de
vida y su salud a largo plazo. La declaracion "no sé dentro de 10 afos, qué tal que
me llego a enfermar no sabemos mucho de cuantos afios podamos vivir" encapsula
esta experiencia de vivir con una condicién cronica en la que el futuro es incierto. El
consumo de TAR puede contribuir a la construccién de esta temporalidad fracturada,
ya que la toma constante de medicamentos y las visitas médicas regulares actian
como recordatorios constantes de la condicién de VIH y su posible impacto en el
futuro.

Por otro lado, estan aquellos jovenes que han logrado la indetectabilidad,
salvo Alberto, los demas son casos con poco tiempo de haber conocido su
diagnostico, algunos de ellos presentaron sintomas de desgaste, otros no, tenian

nociones sobre el VIH y el TAR. La informacién mas clara sobre la indetectabilidad |a
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recibieron a través de los servicios de salud publicos, la dindmica de interaccion con
el personal de salud, juega un papel crucial en el acceso a la informacion. Para estos
adolescentes lograr mantenerse indetectables significa, no s6lo mejorar su estado

de salud fisico, sino también la posibilidad de re significar la experiencia con VIH

E: ;Cambia la vida de una persona con VIH cuando sabe que es indetectable?

I 5/ cambia porque, por ejemplo, cuando a mi me diagnosticaron no estaba
indetectable obviamente, pues si cambia en la salud y si tienes una mejor salud,
implica una mejor calidad de vida. Porque, por ejemplo, cuando yo no estaba
indetectable yo me enfermé porque ya estaba muy alta mi carga viral, yo me
enfermé asi de feo por eso. Y ahorita que ya estoy indetectable pues si me
enfermo, pero es una gripa que me dan dos dias de antibidtico y ya. Es como mi
vida normal de siempre. Como si asi hubiera sido siempre, como si no tuviera nada
en realidad (José, 20)

José destaca como la informacion sobre la indetectabilidad puede cambiar la forma
en que los jovenes perciben su propia identidad y salud. La nocion de "normalidad”
en su vida después de lograr la indetectabilidad sugiere que la informacion
proporcionada por el personal de salud y su propia experiencia transformaron su
percepcion sobre vivir con VIH.

Al referirse a su vida después de alcanzar la indetectabilidad como "normal
de siempre”, esta enmarcando su experiencia actual en términos de normalidad y
cotidianidad. Adaszko (2206) sostiene que las personas construyen narrativas
personales que les permiten dar sentido a sus experiencias, y aqui vemos como la
indetectabilidad ha influido en la construccion de una nueva narrativa positiva y
empoderadora.

En el fragmento, se menciona que los jovenes obtuvieron informacion clara
sobre la indetectabilidad a través de los servicios de salud publicos. Esto resalta cobmo
las interacciones con el personal de salud y el contexto de la atencién médica son

cruciales para la comprension y construccion de significados en torno a la
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indetectabilidad. Los jovenes que han logrado la indetectabilidad no solo
experimentan mejoras en su salud fisica, sino que también han logrado transformar
su percepcién de si mismos y de su relacion con la condicién de salud, de aqui que
hablen de normalidad, es decir, se identifican como adolescentes con VIH.

Aunque esté, como muchas otras enfermedades cronico degenerativas con
buen control no esta presente en todas sus acciones, lo que se busca es que el VIH,
no condicione todas sus interacciones, de aqui que hablen de normalidad, como un
parametro de distincion en el cual no se hacen presentes sintomas o signos que ante
los demas los identifique como personas con VIH. Esto sucede porque conocen las
concepciones sociales que aun persisten en distintos espacios sociales, a pesar de
esto, la toma del medicamento se incorpora como una practica de autocuidado, asi
como el seguimiento clinico.

Al ahondar sobre las posibilidades y percepciones respecto a la toma del
tratamiento, se identificd que, los adolescentes han incorporado perspectivas que
hacen alusion al discurso individualista de la salud. Esto es relevante, si se considera
que, la red de apoyo y las condiciones materiales de existencia son elementos de
importancia para lograr el apego al tratamiento, e inciden en las posibilidades de
una vida digna.

Al preguntar sobre la percepcion que los adolescentes tienen respecto a
personas que por algin motivo han dejado de consumir el tratamiento, se
identificaron dos perspectivas, la primera, en la que se considera que la persona no

esta valorando la oportunidad de atenderse y mejorar su estado de salud.

Pues la verdad que no sé, son pendejas, porque si se les estd dando otra oportunidad, no sé
cuidan, si ya saben que estuvieron asi, bueno, al menos en mi experiencia, porque si estuve
muy mal, pues s/ me voy a cuidar, no quiero estar asi. Realmente de las otras personas no
sé que tan fuerte haya sido lo que hayan pasado con esto (Carlos, 19)
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Goffman (1959), sostiene que el estigma surge cuando ciertos atributos o
caracteristicas de una persona son desvalorizados por la sociedad y resultan en la
asignacién de una identidad socialmente negativa. Carlos en su relato, utiliza el
término “pendejas” para sefialar a aquellas personas que por alguna razén han
dejado de tomar el tratamiento, el uso peyorativo de la palabra sugiere una
concepcion de irresponsabilidad y negligencia, lo que refuerza la construccion de
una identidad negativa. Si bien es cierto que la indetectabilidad y seguimiento clinico
son estandares de la salud, es importante plantearse qué elementos facilitan o
limitan lograr estos estados de salud.

El fragmento muestra como Carlos hace una distincion con respecto a su

propia experiencia, él seflala que también ha pasado por procesos dificiles; sin
embargo, eso no lo ha limitado a cuidarse. Esta distincion refuerza la construccidon
de la identidad negativa, ademas es una forma de poder discursivo, que esta
operando al influir en cdbmo el entrevistado percibe y evalla las acciones de los
demas.
Al tratar de gestionar su identidad al destacar su pertenencia a un grupo socialmente
valorado, el de las personas que logran la indetectabilidad y diferenciarse de aquello
que no lo hacen, es importante sefalar, como estos discursos centrados en la
responsabilidad individualidad, se han incorporado como parte de una subjetividad
deseada y anhelada sustentada en parametros biomédicos y politicos, sin considerar
factores sociales, econdmicos o culturales.

Esto coincide con lo planteado por Lupton (1998) donde argumenta que las
sociedades occidentales contemporaneas tienden a enfocarse en la responsabilidad
individual en relacion a los procesos de salud/enfermedad, esto se observa en lo
compartido por Carlos, cuando él sefiala que las personas “no se cuidan” sugiere que
la falta de adherencia sucede como reflejo de una eleccidn consciente y de la falta

de responsabilidad de esas personas hacia su propia salud. Esta mirada
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individualizante puede llevar a la culpabilizacion de las personas por su salud y a la
falta de reconocimiento de los factores estructurales, sociales y econémicos que
también influyen en la salud de las personas.

Este proceso de construccion de identidad se puede entender como una
forma de autoproduccion, donde el entrevistado se define a si mismo a través de la
lente de su experiencia personal y su postura en relacién con el cuidado de su salud.
Las personas se convierten en agentes activos en la construccién de su subjetividad
al adoptar ciertas actitudes y practicas en respuesta a las expectativas
socioculturales.

El poder opera a través del control del conocimiento y la regulacién de la
conducta, los conocimientos biomédicos se incorporan a manera de practica
discursiva desde la cual los propios adolescentes y personas con la infeccion se
distinguen entre unos y otros. Los conocimientos biomeédicos no son simplemente
informacion objetiva, sino dispositivos de poder que contribuyen a la conformacién
de identidades individuales y colectivas.

La informacion compartida por el personal al ser concebido como
conocimientos tiene la capacidad de actuar como herramientas de clasificacion y
categorizacion que diferencian a las personas segun su estado de salud y sus
practicas relacionadas.

El hecho de que la disponibilidad del tratamiento se vea afectada por factores
politicos, administrativos y de cambio de gobierno, también subraya como las
decisiones sobre la salud de los individuos estan en manos de estructuras
institucionales mas amplias. La limitacion de acceso al tratamiento debido a estos
factores muestra cdmo el biopoder puede influir directamente en la salud y el
bienestar de las personas, independientemente de su adherencia al tratamiento y su

carga viral indetectable.
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La informacion compartida por los adolescentes muestra que el apego al
tratamiento y al seguimiento clinico, no solo es vista como una dimensién fisica, sino
también una social, tener o no tener apego al tratamiento tiene consecuencias en la
configuracion identitaria y los significados asociados a la infeccion; sin embargo, es
importante sefalar, que aunque la toma de la pastilla es un acto individual, el apego
al tratamiento es un proceso en el que incide la red de apoyo familiar y médica, la
informacion disponible y las condiciones laborales o escolares.

Lo que muestran los relatos es que en coincidencia con lo que se ha planteado
por autores como Lupton (1998) o Adaszko (2006), la biomedicina en tanto
institucion de poder, produce discursos sustentados en el estatus que el personal
médico tiene y reproduce perspectivas individualizantes sobre el apego al
tratamiento y no como un proceso de autocuidado, esto implicaria construir una
estrategia centrada en los adolescentes como agentes activos en la gestion de su
propia salud. Para ello se necesita que los servicios de salud establezcan relaciones
con el personal de salud basadas en sus necesidades, esto resuena con la idea de
Foucault de resistir al poder a través de la toma de decisiones conscientes y la

negociacion con las normas médicas.

6.2 Ejercicio de la sexualidad.

La sexualidad es objeto de regulacion y control por parte de las instituciones médicas
y el poder estatal. En el caso de los adolescentes con VIH, esta regulacion se
manifiesta a través de los discursos biomédicos que dictan cobmo deben comportarse
y protegerse en sus practicas sexuales. Los adolescentes reciben mensajes de
prevencion que a menudo enfatizan la abstinencia o el uso del condon como
estrategias para evitar la transmision del VIH. Esta prescripcion de comportamientos
sexuales "seguros" es parte del proceso de gobernabilidad que busca mantener el

orden social y controlar las conductas individuales.
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La gobernabilidad en el contexto del VIH se entrelaza con el concepto de
autocuidado. El autocuidado implica la internalizacion de normas y conocimientos
médicos en la toma de decisiones sobre la salud. Los adolescentes con VIH se
enfrentan al desafio de equilibrar su deseo de autonomia y autodeterminaciéon con
la necesidad de seguir practicas de autocuidado que les permitan mantener su
propia salud y prevenir la transmisién del virus. Esta tensién entre el deseo individual
y las normativas externas crea un terreno complejo en el que los adolescentes deben
navegar.

En este sentido, el ambito de la sexualidad se convierte en un escenario en el
que los adolescentes con VIH experimentan la interaccion entre el poder disciplinario
y el poder de regulacién. El poder disciplinario opera a través de la internalizacion
de normas y la auto-vigilancia en busca de la conformidad con los ideales médicos
y sociales. Por ejemplo, los adolescentes pueden sentir la presion de "portarse bien"
al seqguir las pautas de prevencion establecidas, lo que puede generar conflictos
internos y emocionales. Por otro lado, el poder de regulacion se ejerce a través de la
prescripcion de practicas especificas y la imposicion de la responsabilidad individual
en la prevencién del VIH. Esto puede llevar a una sensacion de culpa o ansiedad en
caso de no cumplir con estas expectativas.

La complejidad del ambito de la sexualidad para los adolescentes con VIH se
profundiza por el estigma asociado con la condicion y la necesidad de revelar su
estado serologico a las parejas sexuales. La revelacion del VIH puede ser un acto de
vulnerabilidad que pone en juego su identidad, relaciones y posibles rechazos. Aqui,
nuevamente, se hace evidente la influencia del podery el control sobre la experiencia
subjetiva de los adolescentes. La norma social de ocultar el VIH por temor al rechazo
ejemplifica cdmo la gobernabilidad y el poder disciplinario operan en la esfera de la

sexualidad.
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De acuerdo con lo encontrado en la literatura, las concepciones sociales y el
ejercicio de la sexualidad, suelen ser de los mas impactados una vez que la
transmision ha tenido lugar, ademas segun lo identificado en las observaciones
etnograficas, la sexualidad es de los &mbitos en los que existe mayor confrontacién
con el personal médico. Esto regularmente sucede porque al igual que con el TAR,
en el ejercicio sexual existen discursos biomédicos presentes que buscan moldear
las practicas sexuales, aunque estos discursos son generalizados, se espera que las
personas con una condicién de salud como el VIH incorporen como parte de su
habitus, medidas de prevencion desde un enfoque biomédico.

Foucault (1963) argumenté que el conocimiento médico tiene un poder
performativo que da forma a las identidades y practicas de los individuos. En el caso
del VIH, los discursos médicos influyen en la manera en que los adolescentes
comprenden su salud sexual y las practicas de prevencion. Se espera que las
personas con VIH incorporen en su vida diaria medidas de prevencion desde un
enfoque biomédico, como el uso del conddn. Sin embargo, esta incorporacion no
ocurre en un vacio social, sino que esta mediada por las normas sociales y la
percepcion de si mismos.

Desde hace varias décadas, activistas y personas que forman parte del
movimiento de personas con VIH han buscado promover discursos centrados en el
placer y el autoconocimiento. En los relatos existe ambivalencia con respecto al
ejercicio sexual, sélo uno de ellos ha pospuesto el inicio de su vida sexual, esto
porque considera que no cuenta con informacioén suficiente, es el caso de Alberto,
quien vive con VIH desde la infancia, para él es necesario establecer el contacto con
el personal de salud para plantear sus dudas y saber de qué manera puede ejercer
su vida sexual de una manera segura.

La confianza en el personal de salud es importante; sin embargo, el acceso a

la informacion y la toma de decision respecto a su salud sexual no debiera estar
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ligada Unicamente al ambito biomédico, con el VIH se ha venido un proceso de
medicalizacidon donde se busca un sujeto racional, un autogobierno, de acuerdo con
Guerrero (2017) las politicas de prevencion no buscan producir tipos de sujetos, sino
los actos que realizan y en este caso, los actos en potencia. Por ello, la informacién
a través de grupos de pares o de otros espacios como el educativo es una
oportunidad para seguir fortaleciendo intervenciones comunitarias.

Las narrativas de los adolescentes muestran ambivalencia en cuanto al
ejercicio de su sexualidad después del diagnostico. Esta postura refleja la influencia
de los discursos biomédicos y la importancia atribuida al conocimiento y la
orientacion médica en la toma de decisiones sobre la sexualidad. Sin embargo,
también se observa una busqueda de autonomia y autodeterminacion al plantear
sus dudas y necesidades al personal de salud.

Por un lado, estan aquellos que han modificado sus rutinas y perspectivas,
estan aquellas personas que han cambiado sus estrategias de prevencion, sobre todo
en cuanto al uso del condon, que lo usaban de manera ocasional, ahora hay quienes

lo nombran como un “tener”

E: ;en qué“aspectos consideras que ha cambiado tu vida sexual desde entonces?
| - En que ahora tengo que utilizar condon.

E - ;Por lo del tema del VIH?

l: Si'y por otra cosa. A mi, hace apenas 1 mes me diagnosticaron VPH, entonces
ahora me da mas miedo tener relaciones sexuales (Angel, 19)

La influencia de los discursos médicos y la conciencia sobre la salud son ejes
presentes en las decisiones sobre la vida sexual, en este caso ademas se suma otra
condicion de salud; el VPH, que, aunque es muy comun, también esta rodeado de
estigma. El experimenta una alteracion en la manera en la que ha ejercido sus

practicas sexuales, su percepcién del riesgo y su forma de relacionarse con otros, su
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temor a tener relaciones sexuales es por dos situaciones, primero, porque se ha dado
cuenta que es mas susceptible a adquirir otra infeccion de transmision sexual,
segundo, porque se siente con temor de transmitir el VIH, y con el hecho de ser
rechazado por sus parejas sexuales en caso de descubrir el estado serolégico. Para
varios de los entrevistados es importante que sus parejas sexuales conozcan su
estado seroldgico, sin embargo, también se enfrentan con el temor de ser
rechazados o discriminados, este punto ha incidido en la decision de varios de los
adolescentes de no iniciar una relacién de pareja.

Otros participantes han incorporado el uso del condon como una practica de
autocuidado y de cuidado hacia sus parejas estables, se identificaron casos en los
que las parejas comentaban desear ejercer su vida sexual sin el uso del condon, a lo
que los adolescentes se negaban, esto sobre todo por el temor de transmitir el VIH.
De manera similar a lo observado en el apartado de apego al tratamiento ARV, es
importante continuar con las estrategias de acceso a la informacion cientifica, clara
y laica. Esto significa que se realicen estrategias que no se limiten Unicamente al
espacio biomédico y sobre todo a la relacion médico paciente; por ejemplo,
indetectable=intransmisible es una estrategia de prevencion que posibilita que las
personas con VIH puedan ejercer una vida sexual sin temor a transmitir la infeccion.

La construccion de la subjetividad sexual de los adolescentes con VIH se ve
moldeada por la influencia de los discursos médicos y las normas sociales. La
revelacion de su estado serologico a las parejas sexuales plantea desafios
emocionales y psicologicos. Algunos adolescentes desean que sus parejas conozcan
su condicion para fomentar la confianza y la comunicacién, pero también enfrentan
el temor al rechazo y la discriminacion. La busqueda de aceptacion y el deseo de ser
vistos mas alla de su condicién de salud influencian cdmo experimentan y expresan

su sexualidad.
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La dindmica de interaccién entre médicos y pacientes posibilita la confianza y
comunicacion, también es una realidad que los procesos administrativos suelen
superar la carga de trabajo del personal médico, por lo que las oportunidades para
hablar sobre estrategias conjuntas pueden ser pocas, esto indica que es necesario
seguir fortaleciendo respuestas no biomédicas.

Un punto a reflexionar es cdmo el ejercicio sexual en la adolescencia es visto,
regularmente desde un ambito adultocéntrico, poco se habla sobre sexualidad,
deseo, afectividad, sobre todo al estar el VIH presente existe una concepcion del
deseo a partir del anhelo, es decir, se busca que se les acepte mas alla de la condicion
de salud, por ejemplo, en los casos de transmision perinatal, existe un deseo por
ejercer la vida de una manera que no esté ligada al vivir con la condicién de salud,
incluido el ambito del ejercicio sexual. La influencia de los discursos médicos y la
conciencia sobre la salud son ejes presentes en las decisiones sobre la vida sexual,
en este caso ademas se suma otra condicion de salud; el VPH, que, aunque es muy
comun, también esta rodeado de estigma.

La concepcion del VIH como un proceso transformador y de
autoconocimiento emerge en las narrativas de algunos adolescentes. Experimentan
una reevaluacion de sus practicas sexuales, el riesgo percibido y sus relaciones
personales. Esta reevaluacion puede ser impulsada por una combinacion de factores,
como el temor a la transmision del VIH y la necesidad de proteger su propia salud y
la de sus parejas. En este sentido, la experiencia del VIH no solo se reduce a una
condicion médica, sino que se convierte en un factor que influye en la identidad y la
percepcion de si mismos.

En este sentido, la construccion de relaciones de confianza entre los
adolescentes y el personal médico es esencial para abordar las inquietudes vy
necesidades relacionadas con la sexualidad. Sin embargo, también es fundamental

reconocer que el acceso a la informacién y el apoyo en la toma de decisiones no
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deben restringirse al ambito biomédico. Intervenciones comunitarias, educativas y
de apoyo entre pares desempefian un papel crucial en empoderar a los adolescentes
para que tomen decisiones informadas y autbnomas sobre su salud sexual.

El anélisis de las narrativas de los adolescentes con VIH en relaciéon con su
sexualidad aporta una perspectiva enriquecedora a través de las lentes de las
concepciones de Foucault sobre el poder y el conocimiento. Los discursos médicos
y las normas sociales ejercen una influencia significativa en la forma en que los
adolescentes con VIH experimentan y expresan su sexualidad. La busqueda de
autonomia, placer y aceptacion se combina con la responsabilidad de prevenir la
transmision del VIH, creando una compleja ecuacion en sus decisiones sexuales. Para
empoderar a los adolescentes en su experiencia con el VIH y su sexualidad, es
esencial promover un enfoque holistico que integre el conocimiento biomédico con
el autoconocimiento, la educacion entre pares y el apoyo comunitario. La
construccion de una subjetividad sexual empoderada y autonoma en los
adolescentes con VIH requiere un esfuerzo colectivo que trascienda las barreras

médicas y abrace la diversidad de experiencias y deseos de esta poblacion.
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Reflexiones finales

El presente trabajo de investigacidn se centro en analizar la experiencia de vida de
adolescentes y jévenes con VIH desde una perspectiva cualitativa; aunque se hace
uso de distintos enfoques metodologicos que, a lo largo de la tesis, ayudan a
problematizar y tratar de entrelazar las distintas dimensiones de este fendmeno
social. Desde hace varias décadas se ha hecho énfasis en que vivir con VIH es un
proceso que no se limita Unicamente al ambito fisioldgico, sino que se hace presente
en distintas dimensiones sociales como la familiar, la de pareja y también en el
proyecto de vida.

Al ser parte de un proyecto de investigacion mas amplio, fue necesario
establecer un didlogo interdisciplinario con investigadores biomédicos, de ciencias
de la salud y ciencias sociales. Al considerar que el proyecto se desarrollaba en
centros especializados de atencion fue necesario incluir enfoques teoricos vy
metodoldgicos que incluyan técnicas de recopilacién cuantitativas y cualitativas.
Este enfoque es esencial, especialmente en el ambito de la salud, donde las
dimensiones bioldgicas, psicoldgicas y sociales estan intrincadamente entrelazadas.

En cuanto a la observacién etnografica la relacion entre médicos y pacientes
en el contexto del tratamiento del VIH muestra una asimetria de poder significativa.
Los médicos ejercen practicas que pueden ser consideradas como biopoder sobre la
salud y la vida de los pacientes. Esta autoridad puede influir en la vida cotidiana y la
autonomia de los pacientes, regulando tanto su comportamiento como su identidad.
Como ya lo han sefalado investigaciones como Castro (2000) la interaccion
médico/paciente no es sélo una transaccion objetiva del conocimiento biomédico,
sino que dada la autoridad y reconocimiento social, tiene la capacidad de contribuir

a la configuracion subjetiva de los pacientes.
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Las palabras, gestos y actitudes del personal de salud, pero sobre todo de los
médicos pueden influir en la autoestima, la autoimagen y el sentido de
empoderamiento, los discursos médicos y las categorizaciones utilizadas tienen la
capacidad de impactar en como los pacientes se conciben a si mismo y cémo se
relacionan con su condicién de salud.

Esta se convierte en un crisol donde convergen elementos biomédicos,
emocionales, sociales y estructurales que moldean la experiencia de quienes
enfrentan esta condicién de salud. A lo largo de este analisis, hemos explorado cémo
factores contextuales y estructurales influyen en la relacion médico-paciente y en la
construccion de la subjetividad del paciente. Esta reflexién ha resaltado la
importancia de considerar no solo los aspectos clinicos, sino también los
condicionantes sociales y las dinamicas de poder en la practica médica.

En el entorno de la atencién médica, los elementos estructurales desempefian
un papel significativo en la forma en que se establece la relacion médico-paciente.
Las condiciones laborales, econdmicas y sociales de los pacientes pueden tener un
impacto directo en su capacidad para acceder a la atencion y cumplir con las
recomendaciones médicas. La falta de seguridad social, el empleo informal o
precario, y las limitaciones para ausentarse del trabajo pueden poner obstaculos
significativos en el camino de los pacientes hacia la adherencia al tratamiento y el
seguimiento médico. Ademas, la disponibilidad y el acceso a los recursos médicos
también pueden verse afectados por factores institucionales y politicos, lo que limita
la capacidad de los médicos para brindar una atencién optima.

En este contexto, la relacién médico-paciente a menudo refleja una asimetria
en la que las necesidades y preocupaciones de los pacientes se ven subordinadas a
los mandatos médicos y las restricciones institucionales. La toma de decisiones
puede estar condicionada por aspectos como la disponibilidad de recursos, la

politica de salud y las presiones econdmicas. Esta asimetria puede llevar a que las
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preocupaciones de los pacientes, sus contextos individuales y las condiciones
estructurales queden relegados en favor de una focalizacién en los aspectos
biomédicos y clinicos.

La adopcion de un enfoque que implique ir mas alld de la mera atencién
médica y considerar los determinantes sociales de la salud que impactan en la vida
de los pacientes. Esto requiere de una comprension profunda de las realidades
econdmicas, laborales y sociales en las que se encuentran los pacientes, asi como de
la capacidad de los médicos para intervenir en estas areas.

Una estrategia clave para promover relaciones simétricas es la
implementacion de un enfoque centrado en el paciente, que valora la experiencia y
la perspectiva de cada individuo. Esto implica escuchar activamente las
preocupaciones de los pacientes, comprender sus realidades y colaborar con ellos
en la toma de decisiones. Los médicos pueden aprovechar la consulta clinica como
un espacio para discutir no solo los aspectos biomédicos, sino también las
implicaciones sociales y emocionales del tratamiento. Al considerar las condiciones
laborales, las limitaciones econdmicas y los desafios cotidianos, los médicos pueden
co-construir soluciones realistas y adaptadas a las circunstancias individuales.

Es importante que los pacientes tomen decisiones informadas que reflejen sus
valores y preferencias. Asimismo, el personal de salud puede actuar como facilitador
al conectar a los pacientes con recursos y apoyos sociales que aborden los desafios
estructurales que enfrentan.

Para lograr este enfoque simétrico, el personal médico debe contar con
herramientas para comprender las complejidades sociales y estructurales que
afectan a sus pacientes, esto implica una formacién en aspectos de equidad de
género, diversidad cultural, derechos humanos y determinantes sociales de la salud.
Ademas, la colaboraciéon interdisciplinaria puede jugar un papel fundamental al

abordar los desafios estructurales. La inclusién de trabajadores sociales, psicélogos
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y otros profesionales de la salud en el equipo de atencién puede enriquecer la
comprension y el abordaje integral de las necesidades de los pacientes.

Entre los hallazgos del trabajo de escritorio se identifico que la literatura
cientifica en materia de prevencion y atencion a las adolescencias con VIH es amplia;
sobre todo en el contexto africano donde durante muchos afios, la prevalencia de la
infeccion es amplia y las estrategias de prevencién perinatal no impactaban de la
manera esperada por lo que el nimero de infantes nacidos con VIH era muy amplio,
actualmente, buena parte de ellos son adolescentes o adultos jovenes. Esto significa
que es importante pensar en estrategias dirigidas no sélo a la realidad de las y los
adolescentes que adquirieron la infeccién en la adolescencia, sino también a este
otro grupo de personas que llevan mas de 15 afos tomando TAR; asi como en
seguimiento médico.

Las categorias habitualmente utilizadas para desarrollar investigaciones sobre
la vida de las personas con VIH, suelen ser en su mayoria, pensadas desde
investigaciones con adultos (Adazsko, 2012). También es necesario mencionar las
implicaciones éticas y metodoldgicas involucradas en el proceso de investigacion,
que requirieron de una constante reflexion y posicionamiento hacia la forma en que
se estaba construyendo las observaciones de las clinicas; asi como la informacion
recabada de los adolescentes a través de las encuestas sociodemograficas y las
entrevistas en profundidad.

Conocer las trayectorias de vida de los adolescentes y jévenes con VIH desde
el nacimiento posibilitd tener elementos para comprender sus procesos de vida,
sobre todo en temas relativos a la adherencia al tratamiento y la vida sexual. El hecho
de que nifas, ninos y adolescentes vivan con VIH es resultado de la negligencia del
Estado, al no garantizar la deteccién oportuna con las mujeres, quienes, ademas, en
por lo menos dos de los casos habian fallecido. La muerte de los padres, puede

afectar de manera profunda el proyecto de vida de los adolescentes, los relatos
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compartidos por las entrevistas mencionan sus deseos y anhelos de haber crecido
con sus cuidadores principales.

El fallecimiento de los padres colocd a uno de los adolescentes en un estado
de vulnerabilidad, no sélo por la presencia de la condicion de salud sino por no
contar con una red de apoyo importante, aunque vivia en una casa hogar que
buscaba garantizar su bienestar, el VIH redefini6 el significado mismo de infancia
privando el derecho de nifias, nifilos y adolescentes a una vida con sus familias.

El estigma y la discriminacion ante el VIH aln prevalecen y siguen haciéndose
presentes en la historia de vida de los adolescentes y jovenes, estas marcaron de
manera significativa sus vidas y tuvieron implicaciones en el desarrollo de sus
identidades. Ellos crecieron tomando tratamiento, asistiendo a espacios de atencion
para su seguimiento, con cuidados especificos respecto a como relacionarse con
otros infantes; sin embargo, no fue sino hasta que estaban en el proceso de
socializacion secundaria, cuando hacen una distincion entre su identidad y la de
otros nifos que identifican que los cuidados a los que son sometidos, son
consecuencia de una condicién de salud con atribuciones negativas.

Esto fue aln mas evidente en el caso del adolescente que crecio en la casa
hogar, él sabia que vivia con VIH al igual que sus compaferas y compaferos de
espacio; sin embargo, esto no tenia un significado negativo en su vida, los cuidados,
el tratamiento eran parte de la normalidad, es en la interaccidon con otras infancias
en el ambito escolar y otros espacios que conoce la carga social del VIH. Es en estos
momentos, cuando ellos atribuyen otro significado a su condicion de salud; ademas
que a su identidad y relacion con otras personas.

Es aqui cuando comienza a configurarse una serie de inseguridades que
refieren a su manera de relacionarse con las personas, con sus cuerpos, a aparecer
el deseo y anhelo de la concepcion social de la salud, en la que se considera que la

presencia de una condicién o enfermedad es anténimo de salud, si ademas, se piensa
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que la infeccion de la que se habla es una que socialmente esta vinculada a sectores
poblacionales historicamente estigmatizados, la carga social atribuida a las infancias
y adolescencias es alin mayor.

Otros significados que las y los jovenes tienen de su nifiez se enfocan en la
mayoria de los casos, a las consecuencias biomédicas del virus, medicamento,
seguimiento médico, infecciones constantes, cuidados y limitaciones para realizar
actividades, son parte de los elementos presentes en su trayectoria de vida; sin
embargo, a pesar de los sintomas durante este momento de su vida compartieron
que la adherencia al tratamiento y los procesos emocionales eran mas faciles de
llevar pues consideran que no contaban con las nociones del VIH y por ende, no
atribuian un significado negativo en sus emociones.

Un punto sobre el cual es importante hacer énfasis es el tema de cémo estas
atribuciones sociales impactan en la construccion del proyecto de vida de los
jovenes, el relato de Angel fue muy revelador en este sentido, él respondié de
manera concreta al decir que no estaba seguro de poder hablar de su proyecto
dentro de 10 afios por la condicion de salud. Esto es de suma importancia si se
considera que los avances tecnologicos en materia de atencion, posibilitan que las
personas con carga viral indetectable tengan una esperanza de vida similar a la de
la poblacién en general, lo cual no se refleja en la perspectiva de vida de Angel, quien
mira el VIH, como una situacion de ambivalencia.

El es un adolescente que ha tenido una red de apoyo familiar; sin embargo,
sus padres viven con el temor del estigma y la discriminacion a la cual él puede ser
sujeto, lo que ha impactado en sus actividades cotidianas, ellos decidieron sacarlo
de la escuela, asi como de la actividad deportiva por los estados emocionales que
presentaba. Los relatos de los entrevistados muestran como las vidas se ven

modificadas en la convivencia con el virus.
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La discriminacidon en esta etapa de la vida se experimentd en ocasiones
especificas, sobre todo en la presencia de accidentes donde habia heridas expuestas
y sangre, existia un temor constante de que esto sucediera en el ambito escolar o en
espacios donde las personas desconocian el estatus serolégico de los menores y
existia gran posibilidad de ser excluidos. Transitar de la nifiez a la adolescencia y
ahora a la adultez no es un proceso acompafado, a partir de que fueron conscientes
de los significados sociales del VIH, se les solicito de manera implicita que asumieran
mayor responsabilidad en su cuidado, lo que condujo a la reconfiguracion de su
identidad.

La experiencia en los servicios de salud, refuerza esto, al pasar de un modelo
en el que la responsabilidad recae sobre los adultos, quienes ejecutan sobre los
cuerpos de los infantes las medidas de cuidado, pasan a formas de atencion donde
ellos son los que deben asumir todos los requerimientos médicos, los procesos
administrativos. La transicion de la adolescencia trae consigo nuevas
responsabilidades en el manejo del VIH, es necesario hacer énfasis en la necesidad
de enfoques biomédicos de cambio gradual y acompafiamiento.

Por otro lado, en el caso de los adolescentes con diagndstico en la
adolescencia se encontraron también multiplicidad de relatos, previo a la infeccion
ellos se habian enfrentado a discriminacién por su orientacion sexual, lo que se
encontro es que el estigma prevaleciente impacta en las decisiones y condiciones en
las que han de iniciar sus vinculos eréticos y afectivos. Una buena proporcién de los
adolescentes mencionaron que, ante el temor de ser descubiertos en su espacio
escolar, prefirieron buscar personas a través de redes sociales, esto los puso en una
condicion de vulnerabilidad en la que, hombres mucho mayores les contactaron y
fueron susceptibles de tener encuentros en las que ellos no tenian la posibilidad de

negociar el uso del condén y de mantener otras practicas de prevencion.
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Para ellos, el VIH es una condicion de salud en la que al inicio estaba presente
el temor por la carga social atribuida, aunque ellos habian recibido algun tipo de
informacién no toda era clara, cientifica y libre de prejuicios. Iniciar el tratamiento y
el seguimiento médico, asi como recibir informacién del personal médico y de otros
pares, les ayudo a significar la condicién de salud, alejandose de las connotaciones
negativas. De aqui que varios de ellos mencionen que vivir con VIH, se ha convertido
también en una potencia de vida, pues les ha apoyado a dar un nuevo sentido a sus
relaciones con otras personas, su forma de concebir su cuerpo y el gjercicio sexual.

Dentro de los temores de vivir la sexualidad destaca el miedo a transmitir el
virus a otra persona; la reinfeccion, adquirir otra ITS, pero sobre todo que sus parejas
ocasionales sepan que viven con la condicion de salud y los excluyan. En este sentido
es importante seguir enfatizando en estrategias comunitarias mas alla de las
biomédicas, indetectable=intransmisible es una estrategia importante; sin embargo,
su mensaje no debe limitarse a los espacios de salud en VIH, sino de manera
generalizada, haciendo énfasis en las personas positivas y negativas.

En el horizonte de esta investigacion, es esencial reconocer el poder de la
motivacion de figuras de apoyo significativas, ya sean pares o adultos. Su influencia
se percibe en la construccion de identidad, en la toma de decisiones y en la
orientacion del proyecto de vida de los jovenes con VIH.

Los servicios de salud son espacios de oportunidad; sin embargo, se reconoce
que el personal de salud al estar sujeto a normas y procesos administrativos, su
capacidad de agencia es limitada, esto no quiere decir que no sea posible establecer
cambios relevantes en la atencion a los adolescentes y en general a las personas con
VIH, sino que las condiciones institucionales suponen un limite en cuanto al
establecimiento de estrategias novedosas, por ejemplo, dando mas énfasis a lo

comunitario.

196



Apelar al autocuidado es una estrategia importante, sobre todo si se piensa
como practica que posibilita ejercer la autonomia y la toma de decisiones en relacién
con su salud y el bienestar. Sin embargo, esta autonomia no opera en un vacio social
y cultural; la experiencia de vivir con VIH en la adolescencia se teje en la interseccion
de conocimientos médicos, normas sociales y estigmas que rodean esta condicion.

Los adolescentes que enfrentan el VIH se encuentran en un entorno en el que
las nociones hegemonicas de salud y sexualidad pueden tener un profundo impacto
en sus decisiones de autocuidado. La internalizacion de estos discursos dominantes
puede llevar a la verglienza, el estigma y la auto estigmatizacion, lo que dificulta la
expresion de la agencia y la toma de decisiones informadas en relacién con la salud.

La medicalizacion de la experiencia del VIH se convierte en un campo de
analisis clave, implica la transformacion de aspectos de la vida humana en cuestiones
médicas y la consiguiente intervencion de la autoridad médica en la gestion de estos
aspectos. En el caso de los adolescentes con VIH, esta medicalizacion puede resultar
en la subordinacidn de sus voces y deseos a las directrices biomédicas y a las normas
de conformidad con la "salud ideal". Los adolescentes pueden sentir que sus propias
interpretaciones y experiencias se desdibujan bajo el peso de las practicas médicas
y las expectativas sociales.

La nocion de "gubernamentalidad" de Foucault adquiere relevancia en el
contexto del VIH en adolescentes, esta nocion que se refiere a como los individuos
son moldeados por la aplicacion de técnicas y discursos de gobierno que buscan
influir en su comportamiento. En el contexto del VIH, los adolescentes pueden estar
sujetos a discursos normativos que los empujan hacia practicas de autocuidado
especificas, como el uso del conddn; sin embargo, estos discursos suelen ignorar las
realidades de los jovenes y perpetuar un enfoque biomédico estigmatizante. La falta
de atencion a las experiencias subjetivas puede dar lugar a la resistencia y la

negacion de los adolescentes, quienes pueden rechazar las recomendaciones
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médicas en un intento de afirmar su autonomia y control sobre sus vidas. Esto fue
particularmente evidente en el analisis de las observaciones de las consultas; asi
como en los casos de desapego al tratamiento.

La construccion de la subjetividad de los adolescentes con VIH se encuentra
también moldeada por la negociacién entre su identidad individual y la pertenencia
a comunidades diversas. Las identidades son el resultado de procesos de
subjetivacién, es decir, la internalizacion de discursos y practicas que influyen en
cdmo los individuos se perciben a si mismos y se relacionan con el mundo. En el caso
de los adolescentes con VIH, la construccion de su subjetividad implica la navegacion
entre su identidad personal y su pertenencia a la comunidad del VIH. Las tensiones
entre el deseo de integracion social y el miedo al estigma pueden dar lugar a la
fragmentacion de la identidad, donde la experiencia del VIH se convierte en un
aspecto dominante y, a veces, abrumador.

En este contexto, la comunicacion y la educacidn se convierten en
herramientas esenciales para el empoderamiento de los adolescentes en su
experiencia con el VIH. Los discursos de poder y conocimiento pueden ser
reconfigurados para incluir las perspectivas de los jévenes y permitirles tomar
decisiones informadas y autonomas en relacion con su salud. La promocion de la
educacion sexual basada en la diversidad y el respeto a la autonomia puede
empoderar a los adolescentes para que tomen decisiones que se alineen con sus
valores y preferencias, en lugar de conformarse a las expectativas externas.

La construccion de relaciones de confianza entre los adolescentes y los
profesionales de la salud también es fundamental. La medicalizacion no debe relegar
las experiencias subjetivas de los adolescentes a un segundo plano. Los médicos y
proveedores de atencién de salud tienen la oportunidad de desafiar las normas

estigmatizantes y fomentar un espacio en el que los jévenes se sientan cdbmodos
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compartiendo sus preocupaciones y deseos. Al hacerlo, se crea un entorno donde
los adolescentes pueden ser agentes activos en su propio proceso de autocuidado.

En Ultima instancia, la convergencia entre las nociones de autocuidado y la
construccion de la experiencia subjetiva de vivir con VIH en adolescentes nos invita
a repensar las practicas de atencidon y empoderamiento en esta poblacién. A través
de la atencién a las condiciones estructurales, la promocién de un enfoque centrado
en el paciente y la creacion de espacios de didlogo auténtico, es posible transformar
la experiencia del VIH en la adolescencia. La construccion de relaciones simétricas,
basadas en la confianza y el respeto mutuo, puede allanar el camino para que los
adolescentes tomen el control de su propia salud y bienestar, mientras se enfrentan
a los desafios del VIH con fortaleza y empoderamiento.

Por otro lado, es importante mencionar que el analisis detallado de los relatos
revela la centralidad de la categoria "juventud" en la comprensién de la experiencia
de padecimiento de los jovenes que viven con VIH. A través de los enfoques
proporcionados por la antropologia de la salud y de la edad, se logra una vision
profunda y enriquecedora de como esta categoria influye en la percepcion, los
desafios y las estrategias de afrontamiento de esta poblacion en su camino hacia la
salud y el bienestar.

La antropologia de la salud destaca como las categorias etarias se entrelazan
con dimensiones culturales, sociales y politicas, influyendo en la forma en que las
personas interpretan y viven su experiencia de salud y enfermedad. En el contexto
de los jovenes viviendo con VIH, esta perspectiva revela cdmo la construccion social
de la juventud puede influir en la percepcion de su propio estado de salud y en cdbmo
se relacionan con su diagnostico. La negociacién constante de significados en las
interacciones cotidianas se convierte en un factor crucial en la comprension de cémo

se construye la identidad y se enfrentan los desafios de salud.
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Por su parte, la antropologia de la edad resalta la interaccion compleja entre
el proceso de desarrollo, las circunstancias historicas y las dinamicas sociales. Esta
perspectiva permite capturar la heterogeneidad de experiencias dentro del grupo de
jovenes viviendo con VIH, desafiando la nocion de una juventud homogénea. A
través de este enfoque, se identifican factores que contribuyen a la formacion de la
identidad, la toma de decisiones y la busqueda de apoyo en un contexto de
padecimiento cronico.

En definitiva, el analisis desde la antropologia de la salud y de la edad resalta
la importancia de considerar la categoria "juventud" como un elemento esencial en
la comprensién de la experiencia de vivir con VIH en la poblacion joven. Estos
enfoques proporcionan herramientas conceptuales y metodoldgicas valiosas para
explorar cémo las construcciones socioculturales y las dinamicas interpersonales
influyen en la vivencia de la enfermedad, el manejo del diagndstico y la busqueda
de bienestar en esta etapa crucial de la vida. Al incorporar estas perspectivas en la
investigacion y la atencién, se puede ofrecer un enfoque mas completo y empatico
hacia la salud de los jovenes viviendo con VIH, reconociendo la complejidad y la
riqueza de sus experiencias individuales y colectivas.

La antropologia, con su enfoque en la comprension profunda de los
fendbmenos sociales desde una perspectiva centrada en la persona, tiene el potencial
de generar mejoras significativas en la calidad de vida de adolescentes y personas
con VIH. A través de sus metodologias y planteamientos, la antropologia puede
desempefiar un papel crucial en la disminucion de desigualdades y en la
transformacion de las actitudes hacia el VIH, contribuyendo asi a la reduccion del
estigma y la discriminacion.

Las metodologias antropoldgicas, como la investigacion cualitativa y la
observacién participante, permiten a los investigadores adentrarse en las realidades

cotidianas de las personas con VIH y adolescentes, capturando sus experiencias,
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perspectivas y necesidades. Esta cercania y empatia en el proceso de investigacion
fomenta la confianza y la apertura en la expresion de sus vivencias, lo que resulta
esencial para comprender la complejidad de como el VIH influye en sus vidas y como
enfrentan los desafios asociados.

Uno de los principales aportes de la antropologia es su capacidad para revelar
las desigualdades sociales y estructurales que afectan a las personas con VIH vy
adolescentes. Al investigar los determinantes sociales de la salud, como el género, la
raza, la clase social y la orientacién sexual, la antropologia puede arrojar luz sobre
como estas inequidades contribuyen a disparidades en el acceso a la atencion
médica, el apoyo social y las oportunidades educativas y laborales. Al poner de
relieve estas desigualdades, se pueden proponer intervenciones y politicas que
aborden las raices estructurales de la discriminacion.

La antropologia tambien fomenta un enfoque centrado en la persona,
reconociendo la importancia de comprender la experiencia individual en su contexto
sociocultural. Esto es esencial para desafiar el estigma y la discriminacién asociados
al VIH. Al destacar las voces y las narrativas de las personas con VIH y adolescentes,
la antropologia humaniza la condicion y fomenta la empatia en lugar de la
marginalizacion. Al comprender las creencias culturales y las dinamicas sociales que
perpetian el estigma, se pueden desarrollar estrategias educativas y de
sensibilizacion que aborden directamente estos prejuicios arraigados.

En dltima instancia, la antropologia tiene el poder de generar cambios
profundos en las politicas de salud y en la sociedad en su conjunto. Al enfocarse en
la experiencia y la realidad de las personas, y al iluminar las desigualdades sistémicas
que contribuyen a la discriminacion, la antropologia puede guiar la creacion de
servicios de salud mas equitativos y efectivos. Al cuestionar las normas y creencias

arraigadas, la antropologia promueve un dialogo abierto y una mayor conciencia
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sobre el VIH, lo que finalmente puede conducir a una sociedad mas inclusiva y

solidaria para adolescentes y personas con VIH.

Reflexiones bioculturales en torno a los procesos de vida de adolescentes y
jovenes con VIH en la Ciudad de México
Como parte de este proceso de investigacion se incluyo la perspectiva biocultural
como eje de analisis transversal, esto debido a que busca integrar dimensiones
biologicas y culturales, este tipo de perspectiva es particularmente relevante en
investigaciones que involucran aspectos relacionados con la salud, la enfermedad, la
identidad y otros temas que requieren una comprension profunda de las
experiencias humanas en contextos socioculturales como lo es el VIH en la
adolescencia.
Retomando el modelo de Peia (2012) es que se plated el anélisis para esta
investigacion, se proponen cinco componentes que permiten profundizar la relacién
intrinseca entre biologia y cultura, a continuacion, se muestran los bio-componentes

de analisis:

Espacio

/' Fisico \

Recursos
psc:]rlscljo Biclogia

Componentes
Bioculturales

Procesos
Cultura | sociales e
ideolégicos

Fuente: elaborado a partir de la propuesta de Pefa (2012)

202



Ahora sabemos que la transmision del VIH y la presencia de otras condiciones de
salud se encuentran intimamente relacionadas con factores de indole social, cultural
y politico. La historia del movimiento de VIH da cuenta de cémo los primeros casos
se presentaron en poblaciones que histéricamente han sido vulneradas. Lo que
significa que el ejercicio sexual se encuentra ligado a realidades materiales
especificas como lo son el género, la etnia, la raza y el estrato socioeconémico. Si
bien brindan elementos para comprender las dinamicas de transmision, no pueden
ni deben tomarse como determinantes en la vida de las personas que se identifican
o son identificadas como parte de las poblaciones clave, sino como condicionantes
que permiten comprender realidades especificas, contextualizadas, en las que la
agencia de las personas, desarrolla también un papel de suma importancia.

Es importante sefalar que, a pesar de las cuatro décadas, desde la deteccion
de los primeros casos, siguen existiendo retos y brechas importantes en la deteccion
y atencion del VIH. Esto quedd en evidencia a través del analisis de las narrativas
compartidas por los adolescentes, las observaciones etnograficas y el breve analisis
estadistico.

Los casos de transmision perinatal, muestran que, a pesar de los importantes
avances biomédicos, siguen existiendo importantes brechas para lograr la
eliminacion de la transmision perinatal del VIH. Los relatos compartidos por los
adolescentes dieron cuenta de ello, sabemos que el VIH en tanto enfermedad, es un
elemento biologico, sin embargo, existen aun elementos pendientes para lograr un
tamizaje oportuno en mujeres embarazadas, en parto o puerperio; asi como brindar
el tratamiento ARV en menores de edad.

Este es uno de los elementos que da cuenta de porque es relevante el
analisis biocultural, en el cual se ven involucrados elementos de indole bioldgica que
estan mediados por el alcance de las politicas publicas en México. Por otro lado, al

realizar el analisis nos encontramos con otros elementos relevantes para esta
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reflexion, a pesar de ser muy pocos los casos analizados de transmision perinatal,
fueron significativas sus experiencias en lo relativo a la construccion del proyecto de
vida. A diferencia de los casos de transmision sexual, el andlisis mostro que el estigma
prevaleciente y las nociones familiares en torno al VIH y los procesos de cuidado,
impactaron en la construccion del proyecto de vida de estos jovenes.

Por ejemplo, los espacios escolares no fueron lugares seguros, sino mas bien
espacios propensos a ser mirados y juzgados por la condicion de salud. Aunque no
se tuvo la oportunidad de realizar entrevistas en profundidad con usuarias, otras
investigaciones han dado cuenta de cdmo la posibilidad de ejercer la
maternidad/paternidad para las personas con VIH se configura como un ejercicio de
libertad en el que el centro no es la condicién de salud, sino la posibilidad de ejercer
un deseo y un derecho al igual que otras personas.

A esto ademas se puede sumar, la falta de politicas de atencion centradas en
disminuir las brechas que enfrentan las personas con VIH una vez que han adquirido
la condicion de salud, en el caso de quienes vivian en la casa hogar es importante
analizar las brechas que se enfrentan una vez que salen de la institucién y los desafios
existentes para encontrar un trabajo en condiciones dignas o seguir estudiando. Por
otro lado, tampoco existen estrategias especificas que permitan transitar del modelo
de atencion pediatrica al adulto, ni tampoco politicas de atencion para los casos de
personas que han abandonado el tratamiento en mas de una ocasidon como lo es en
estos casos.

El disefo de intervenciones centradas no Unicamente en el ambito biomédico,
sino también en el comunitario y de manera interinstitucional, podrian ser la apuesta
para disminuir las desigualdades a las que estos jovenes se enfrentan. Algunas
investigaciones muestran que la inclusion de los adolescentes y jovenes en proyectos
de intervencion o desarrollo de capacidades pueden ser una buena estrategia para

abonar a la construccién del proyecto de vida.
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En términos de la atencion clinica, subyacen elementos relevantes en los que
se conjugan los recursos para la salud en relacion con los procesos sociales,
ideoldgicos y subjetivos. Ya desde hace varias décadas, investigadores de las ciencias
sociales y de las propias ciencias biomédicas han hecho énfasis en como la medicina
y su ejercicio practico, especialmente en el ambito clinico, estd permeado por
discursos sociales.

Las complejas dindmicas de poder y desigualdad en las interacciones médico
paciente estan mediadas por elementos de indole social y cultural e influyen en las
posibilidades y decisiones de las personas en términos del apego a su tratamiento,
a la vez que en la configuracién subjetiva del VIH. Regresando nuevamente a los
casos de transmisién perinatal, el analisis mostré cdmo las dindmicas de interaccién
establecidas por personal médico en las que se centraban no sélo en la condicién
de salud, sino en reconocer las condicionantes sociales y posibilidades en torno a su
padecimiento, podrian repercutir de manera positiva en el apego al tratamiento y
generar de manera conjunta estrategias.

Sin embargo, seria relevante que este tipo de practica clinica centrada en la
realidad de la persona, no fuera solo un asunto de voluntad politica de algunos
médicos, sino una realidad sustentada desde los planes y programas de formacién
biomédica, asi como parte de una respuesta institucional en la que se solventen las
necesidades administrativas a las que se enfrenta el personal de salud en los centros
adscritos a la Secretaria de Salud.

Sigue siendo un tema pendiente y complejo de reflexionar, los discursos
prevalecientes en torno a la sexualidad y el riesgo, llama la atencidén que es poca o
nula la informacion que los adolescentes refieren haber adquirido sobre temas de
salud sexual integral que no estén asociados a prevenir la transmision del VIH desde
un enfoque meramente biomédico. El eje del placer y la posibilidad de ejercer una

vida sexual libre, sin prejuicios, no es aun una realidad en este pais. Es importante
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sefialar que ni los adolescentes que adquirieron la infeccion por via perinatal habian
recibido informacidn que hiciera énfasis en el placer, el conocimiento del cuerpo, el
reconocimiento de las emociones, la decision de establecer vinculos eréticos y
sexuales libres de violencia, asi como de la vida reproductiva.

Esto tampoco sucedié con los adolescentes y jovenes que adquirieron la
infeccion por via sexual, en otras investigaciones, se ha hecho énfasis de la necesidad
de incluir materiales en salud sexual para poblacién LGBT, para estas poblaciones la
principal fuente de informacién resultan ser los videos porno en los que se suelen
reproducir nociones hegemonicas de la sexualidad y la corporalidad, lo que puede
significar que los adolescentes asuman y busquen vivencias que no son acordes con

la realidad y el ejercicio sexual.
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Anexos

Anexo 1. Aceptacion del comité de ética

~ E Comité de Etica

Instituto Nacional d en InvestlgaC|0n
de Salud Pdblica Instituto Nacional de Salud Pablica
Registro ante CONBIOETICA: 17CEI00420160708

Registro ante COFEPRIS: 13 CE/ 17 007 36
FWA: 00015605

Cuernavaca, Mor., 10 de abril, 2018
Cl: 1525
René Leyva Flores
Centro de Investigacion en Sistemas de
Salud (CISS)
Investigador Responsable
Presente

En relacién a su estudio titulado “Cohorte de adolescentes con VIH en la Ciudad de México:
condiciones de vida, situacién de salud y acceso a servicios de salud” me permito informarle
que los y las integrantes del Comité de Etica en Investigacién acordaron otorgarle el dictamen
de:

Aprobado
Consentimiento: Le recordamos que para obtener el consentimiento de los sujetos humanos de
su estudio Unicamente se deberdn utilizar los materiales que han sido aprobados y la(s) carta(s)

de consentimiento/asentimiento selladas por este u otro Comité de Etica en Investigacion al que
haya sido sometido su estudio.

Addenda/Modificaciones: cualquier cambio o actualizacién en los procedimientos de este
estudio debera ser enviado a este Comité previo a su implementacion, utilizando el sistema SIID.

Le agradecemos su cooperacidon y compromiso con la proteccién de los derechos de los sujetos
humanos en la investigacion.

Atentamente

Dra. Angélica Angeles Llerenas
Comité de Etica en Investigacion
Presidente
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Anexo 2. Aceptacion comité de investigacion

Comité de I nvestigacion

Instituto Nacional Registro ante COFEPRIS: 15 Cl 17 007 031.
de Salud Publica

CI-359.
Proyecto No. 1525.

Cuernavaca, Mor., a 11 de abril del 2018.

Dr. René Leyva Flores

Investigador Responsable de Proyecto
Centro de Investigacién en Sistemas de Salud
Instituto Nacional de Salud Puablica

Presente

Estimado Dr. Leyva,

Por medio del presente informo a usted, que el Comité de Investigacion efectud la revision de su respuesta
a los comentarios realizados al proyecto de Investigacion titulado: Cohorte de adolescentes con VIH en la
Ciudad de México: condiciones de vida, situacién de salud y acceso a servicios de salud, motivo por el cual
se acordo emitir el siguiente dictamen:

Aprobado

Le recordamos que cualquier cambio o actualizacién en los procedimientos de este estudio, debera ser
registrado en el sistema SIID para su revision, previo a su implementacion.

Sin mas por el momento reciba un cordial saludo,

Atentanjente,

Dr.E rdo C. Lazcano Ponce
Presidehte del Comité de Investigacién
Instituto Nacional de Salud Publica

Ccp.- Dr. Juan A. Rivera Dommarco.- Director General INSP.- Presente.
Dr. Ricardo Enrique Pérez Cuevas.- Director General Adjunto del Centro de Investigacion en Sistemas de Salud.- Presente.

Pagina | 1
Avenida Universidad 655
Colonia Santa Maria Ahuacatitlan
C.P. 62100
Cuernavaca, Morelos, México.
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Anexo 3. Cartas de consentimiento

INSTITUTO NACIONAL DE SALUD PUBLICA

CARTA DE CONSENTIMIENTO ADULTOS
CONSENTIMIENTO ENCUESTA

ANEXO2
Proyecto:
Cohorte de adolescentes con VIH en la Ciudad de México: condiciones de vida,
situacion de salud y acceso a servicios de salud

Carta de consentimiento informado para adolescentes que acuden a realizarse una prueba de
VIH en las Clinicas Condesa

Estimado(a) Sefior/Sefiora:

Introduccién/Objetivo:

El Instituto Nacional de Salud Publica estd realizando un proyecto de investigacion en
colaboracién con la Clinica Especializada Condesa y la Clinica Especializada Condesa Iztapalapa. EI
objetivo del estudio es conocer las caracteristicas y necesidades de las y los adolescentes que
reciben atencion en ambas clinicas, con el fin de mejorar los servicios que actualmente reciben.
El estudio se estd realizando tanto en la Clinica Especializada Condesa como en la Clinica
Especializada Condesa Iztapalapa.

Procedimientos:
Si usted acepta participar en el estudio, ocurrird lo siguiente:

Le haremos algunas preguntas sobre su condicion socioecondmica como por ejemplo su
escolaridad, su nivel educativo, lugar de origen, dependientes econdmicos asi como algunas otras
preguntas relacionadas con conductas sexuales como por ejemplo edad de inicio de vida sexual,
uso de condén, etc. La entrevista/ el cuestionario tendra una duracion aproximada de 30 minutos.
Lo entrevistaremos en un consultorio cerrado en el momento en el que acuda a realizarse la
prueba de VIH. Le aclaramos que la entrevista a realizar sera realizada por personal capacitado.

Beneficios: Usted no recibird un beneficio directo por su participacion en el estudio, sin embargo
si usted acepta participar, estara colaborando con el Instituto Nacional de Salud Publica y la
Secretaria de Salud de la Ciudad de México para mejorar las condiciones de atencion de la
poblacién adolescente que vive con VIH en la Ciudad.

Confidencialidad: Toda la informacion que Usted nos proporcione para el estudio sera de caracter
estrictamente confidencial, serd utilizada unicamente por el equipo de investigacion del proyecto
y no estara disponible para ningun otro propdsito. Usted quedara identificado(a) con un namero
y no con su nombre. Los resultados de este estudio seran publicados con fines cientificos, pero se
presentaran de tal manera que no podri ser identificado(a).
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Riesgos Potenciales/Compensacion: Los riesgos potenciales que implican su participacion en este
estudio son minimos. Si alguna de las preguntas le hicieran sentir un poco incomodo(a), tiene
el derecho de no responderla.

En el remoto caso de que ocurriera algin dafio como resultado de la investigacion, los servicios
de salud mental de la clinica estaran disponibles para atenderlo, si alguna de las preguntas o el
abordaje de alguno de los temas causara estrés o ansiedad. Usted no recibird ningun pago por
participar en el estudio, y tampoco implicara algin costo para usted.

Participacion Voluntaria/Retiro: La participacion en este estudio es absolutamente voluntaria.
Usted estd en plena libertad de negarse a participar o de retirar su participacion del mismo en
cualquier momento. Su decision de participar o de no participar no afectara de ninguna manera
la forma en como le tratan en la Clinica Especializada Condesa y la Clinica Especializada Condesa
Iztapalapa.

Consentimiento para su participacién en el estudio

Su firma indica su aceptacion para participar voluntariamente en el presente estudio.

Numeros a Contactar: Si usted tiene alguna pregunta, comentario o preocupacion con respecto
al proyecto, por favor comuniquese con el/la investigador/a) responsable del proyecto: Dr. René
Leyva Flores al siguiente niimero de teléfono (777) 3203049; 777 320 3000 ext: 5263 en un horario
de 9:00-18:00 hrs.

Si usted tiene preguntas generales relacionadas con sus derechos como participante de un
estudio de investigacién, puede comunicarse con la Presidente del Comité de Etica del INSP, Dra.
Angélica Angeles Llerenas, al teléfono (777) 329-3000 ext. 7424 de 8:00 am a 16:00 hrs. O si lo
prefiere puede escribirle a la siguiente direccion de correo electronico etica@insp.mx

Si usted acepta participar en el estudio, le entregaremos una copia de este documento que le
pedimos sea tan amable de firmar.

FIRMA:

FECHA: e

Version Aprobada: Mayo 29, 2018
Cl: 1525 Folio Identificador; V-52
Copia sellada en archivo
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INSTITUTO NACIONAL DE SALUD PUBLICA
CARTA DE CONSENTIMIENTO ADULTOS

Anexo 4.
Titulo de proyecto: Cohorte de adolescentes con VIH en la Ciudad de México:
condiciones de vida, situacion de salud y acceso a servicios de salud

Carta de consentimiento informado para adolescentes diagnosticados con VIH o que se
encuentran vinculados (ya estdn recibiendo atencion médica) en las Clinicas La
Condesa.

Estimado(a) Sefior/Sefiora:

Introduccién/Objetivo:

El Instituto Nacional de Salud Publica esta realizando un proyecto de investigacion en
colaboracién con la Clinica Especializada Condesa y la Clinica Especializada Condesa Iztapalapa. El
objetivo del estudio es conocer las caracteristicas y necesidades de las y los adolescentes que
reciben atencién en ambas clinicas, con el fin de mejorar los servicios que actualmente reciben.
El estudio se esta realizando tanto en la Clinica Especializada Condesa como en la Clinica
Especializada Condesa lztapalapa.

Procedimientos:
Si Usted acepta participar en el estudio, ocurrird lo siguiente:

La informacién proveniente de su atencion médica en la consulta, serd recabada en una base de
datos, sin ningtin dato que pueda identificarlo a usted como individuo. La informacién médica
proveniente de sus consultas se unird a la de todos los y las adolescentes que decidan participar
en el estudio, lo que servira para que los médicos y tomadores de decisiones de las clinicas,
conozcan la situacion de las y los adolescentes que viven con VIH y puedan tomar acciones para
mejorar la atencion.

Solicitaremos que nos proporcione algin namero de teléfono o alguna direccion en donde
podamos contactarlo si usted deja de acudir a la clinica a sus consultas programadas. De esa
manera, tendremos una manera de localizarlo para saber que se encuentra bien, o que requiere
retomar atencion médica.

Por ultimo, serd invitado a participar también en una entrevista un poco mds larga en duracién
(aproximadamente 60-90 minutos); en la cual una investigadora capacitada le hard preguntas con
respecto a sus experiencias en los servicios de salud, asi como experiencias relacionadas con el
diagnostico de la infeccion por VIH. Dicha entrevista serd audiograbada, si usted asi lo autoriza.
La entrevista se realizard en un sitio cerrado, privado en donde tGnicamente la entrevistadora
podrd escuchar sus respuestas. El material grabado sera utilizado por la investigadora Gnicamente
con fines de investigacion, y sera resguardado por ella misma en un computador con clave de
acceso.
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Beneficios: Usted no recibird un beneficio directo por su participacién en el estudio, sin embargo
si usted acepta participar, estara colaborando con el Instituto Nacional de Salud Publica y la
Secretaria de Salud de la Ciudad de México para mejorar las condiciones de atencion de la
poblacidn adolescente que vive con VIH en la Ciudad.

Confidencialidad: Toda la informacion que Usted nos proporcione para el estudio serd de caracter
estrictamente confidencial, sera utilizada Unicamente por el equipo de investigacion del proyecto
y no estara disponible para ningtin otro propdsito. Usted quedari identificado(a) con un niimero
y no con su nambre. Los resultados de este estudio seran publicados con fines cientificos, pero se
presentaran de tal manera que no podra ser identificado(a).

Riesgos Potenciales/Compensacién: Los riesgos potenciales que implican su participacion en este
estudio son minimos. Si alguna de las preguntas le hicieran sentir un poco incémodo(a), tiene el
derecho de no responderla. En el remoto caso de que ocurriera algin dafio como resultado de la
investigacion, los servicios de salud mental de la clinica estaran disponibles para atenderlo, si
alguna de las preguntas o el abordaje de alguno de los temas causara estrés o ansiedad. Usted no
recibird ningun pago por participar en el estudio, y tampoco implicara algan costo para usted.

Participacion Voluntaria/Retiro: La participacién en este estudio es absolutamente voluntaria.
Usted estd en plena libertad de negarse a participar o de retirar su participacién del mismo en
cualquier momento. Su decisién de participar o de no participar no afectara de ninguna manera
la forma en como le tratan en la Clinica Especializada Condesa y la Clinica Especializada Condesa
Iztapalapa.

Nuameros a Contactar: Si usted tiene alguna pregunta, comentario o preocupacion con respecto
al proyecto, por favor comuniquese con el/la investigador/a) responsable del proyecto: Dr. René
Leyva Flores al siguiente nimero de teléfono (777) 3203049; 777 320 3000 ext: 5263 en un horario
de 9:00-18:00 hrs.

Si usted tiene preguntas generales relacionadas con sus derechos como participante de un
estudio de investigacién, puede comunicarse con la Presidente del Comité de Etica del INSP, Dra.
Angélica Angeles Llerenas, al teléfono (777) 329-3000 ext. 7424 de 8:00 am a 16:00 hrs. O si lo
prefiere puede escribirle a |a siguiente direccion de correo electronico etical@insp.mx

Si usted acepta participar en el estudio, le entregaremos una copia de este documentao que le
pedimos sea tan amable de firmar.

FIRMA:

FECHA: Version Aprobada: Mayo 29, 2018
Cl: 1525 Folio |dentificador: V-52
Copia sellada en archivo
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INSTITUTO NACIONAL DE SALUD PUBLICA

CARTA DE CONSENTIMIENTO ADULTOS
(Grupo de participantes al que se dirige)

Anexo 6.
Titulo de proyecto: Cohorte de adolescentes con VIH en la Ciudad de México:
condiciones de vida, situacién de salud y acceso a servicios de salud.

Carta de consentimiento informado de los directivos de las Clinicas y de personal de salud
involucrados en la atencién médica, para llevar a cabo observacién no participacion en los
consultorios de atencién clinica de la relacion médico-paciente

Estimado(a) Sefior/Sefiora:

Introduccién/Objetivo:

El Instituto Nacional de Salud Publica esta realizando un proyecto de investigacion en
colaboracién con la Clinica Especializada Condesa y la Clinica Especializada Condesa Iztapalapa. El
objetivo del estudio es conocer las caracteristicas y necesidades de las y los adolescentes que
reciben atencién en ambas clinicas, con el fin de mejorar los servicios que actualmente reciben.
El estudio se esta realizando tanto en la Clinica Especializada Condesa como en la Clinica
Especializada Condesa Iztapalapa.

Procedimientos:
Si Usted acepta participar en el estudio, ocurrird lo siguiente:

Se llevara a cabo un procedimiento de observacion no participante, sin ningin dato que pueda
identificarlo a usted (proveedor de servicios médicos) ni a la persona atendida (adolescente con
VIH). La informacién que se sistematizard corresponde al conjunto de interacciones entre médico-
paciente para lo cual se utilizara una Guia para recopilar de forma ordenada la informacion. Esta
informacion se procesard con el fin de caracterizar la relacién médico- paciente que permita
mejorar o fortalecer los procesos de interaccion que contribuyan al bienestar y salud de la
persona atendida.

Por ultimo, sera invitado a participar también en una entrevista un poco mas larga en duracion
(aproximadamente 60-90 minutos); en la cual una investigadora capacitada le hard preguntas con
respecto a sus experiencias en los servicios de salud, asi como experiencias relacionadas con el
diagndstico de la infeccién por VIH. Dicha entrevista serd audiograbada, si usted asi lo autoriza.
La entrevista se realizara en un sitio cerrado, privado en donde Unicamente la entrevistadora
podra escuchar sus respuestas. El material grabado sera utilizado por la investigadora Gnicamente
con fines de investigacion, y serd resguardado por ella misma en un computador can clave de
acceso.

Beneficios: Usted no recibira un beneficio directo por su participacion en el estudio, sin embargo
si usted acepta participar, estara colaborando con el Instituto Nacional de Salud
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Plblica para contribuir a generar informacion estratégica que mejore la atencién de las personas
con VIH en los servicios de salud.

Confidencialidad: Toda la informacion que Usted nos proporcione para el estudio sera de caracter
estrictamente confidencial, sera utilizada inicamente por el equipo de investigacion del proyecto
y no estard disponible para ningtin otro proposito. Usted quedara identificado(a) con un nimero
y no con su nombre. Los resultados de este estudio serdn publicados con fines cientificos, pero se
presentardn de tal manera que no podrd ser identificado(a).

Riesgos Potenciales/Compensacidn: Los riesgos potenciales que implican su participacion en este
estudio son minimos. Si alguna de las preguntas le hicieran sentir un poco incomodo(a), tiene el
derecho de no responderla. En el remoto caso de que ocurriera algun dafio como resultado de la
investigacion, los servicios de salud mental de la clinica estaran disponibles para atenderlo, si
alguna de las preguntas o el abordaje de alguno de los temas causara estrés o ansiedad. Usted no
recibira ninglin pago por participar en el estudio, y tampoco implicara algin costo para usted.

Participacién Voluntaria/Retiro: La participacién en este estudio es absolutamente voluntaria.
Usted esta en plena libertad de negarse a participar o de retirar su participacion del mismo en
cualquier momento. Su decisiéon de participar o de no participar no afectara de ninguna manera
la forma en como le tratan en la Clinica Especializada Condesa y la Clinica Especializada Condesa
Iztapalapa.

Nuameros a Contactar: Si usted tiene alguna pregunta, comentario o preocupacion con respecto
al proyecto, por favor comuniquese con el/la investigador/a) responsable del proyecto: Dr. René
Leyva Flores al siguiente nimero de teléfono (777) 3203049; 777 320 3000 ext: 5263 en un horario
de 9:00-18:00 hrs.

Si usted tiene preguntas generales relacionadas con sus derechos como participante de un
estudio de investigacién, puede comunicarse con la Presidente del Comité de Etica del INSP, Dra.
Angélica Angeles Llerenas, al teléfono (777) 329-3000 ext. 7424 de 8:00 am a 16:00 hrs. O si lo
prefiere puede escribirle a la siguiente direccion de correo electronico etica@insp.mx

Si usted acepta participar en el estudio, le entregaremos una copia de este documento que le
pedimos sea tan amable de firmar.

FIRMA:

G CEISREES
Version Aprobada: Mayo 29, 2018

Cl: 1525 Folio Idenfificador; V-52
Copia sellada en archivo

FECHA:
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Anexo 4. Encuesta sociodemografica aplica a adolescentes

Anexo 1

Proyecto: Cohorte de adolescentes con VIH en la Ciudad de México: condiciones de vida, situacién de salud y

acceso a servicios de salud
Instrumento para recoleccidn de datos en el érea de consejeria
Cuestionario sociodemografico

Resultado de la prueba: (reactivo/ no reactivo)
Nombre del aplicador:
Fecha de aplicacién: (dd/mm/aaaa):
Iniciales del usuario:
IDM (folio):
NUmero de prueba/consejeria:
ID SALVAR (si aplica):
Fecha de nacimiento (dd/m/aaaa):
Edad cumplida en afos:
Género: a) Mujer b) Hombre c) Mujer trans d) Hombre trans
Seguridad social: IMSS/ISSSTE/PEMEX/SEGURO POPULAR/LO DESCONOCE (CHECK BOX)

Vivienda: DELEGACION/COLONIA/C.P.
1. Escolaridad (ultimo afio/grado completado)

4. ;CON QUIEN VIVES?

1) Pareja/esposo(a)
2) Familia

3) Amigos

4) Casa hogar/albergue

5) Solo

6) Llevo mas de 6 meses viviendo en la calle

0.No sabe leer ni | 3.Primaria 6.Bachillerato
escribir completa incompleto
1.Lee/escribe 4. Secundaria | 7. Bachillerato
incompleta completo
2.Primaria 5. Secundaria | 8.-Licenciatura o
incompleta completa mas
2. Estado civil:
1.Soltero 4. Casado 6. Divorciado 8.- No consignado
2.Union libre 5. Viudo 7. Otro.-
3. Ocupacion (opcidn multiple):
0.Desempleado 3.Chofer 6.-Hogar 9. No consignado
1.Empleado 4. Policia/Militar | 7.- Trabajo sexual
2.Comercio 5. Estudiante 8.- Otro
especificar
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7) Otro

5. ;:Dependes econdmicamente de alguien?

0. No
1. Si ;De quién?

0)Padres
T)Hermanos
2) Abuelos
3) Pareja
4) Otros

6. ;Cuanto es el ingreso mensual total (ya sea propio y/o de tu tutor) promedio?

0. Menos de 1500
De 1500 a 4000
De 4000 a 6500
De 6500 a 9000
Mas de 9000
Se desconoce

ukhkwpn-=

7. ;Dénde naciste?:

1.México DF 8.Coahuila 15.Jalisco 22.Querétaro 29.Tlaxcala
2.Aguascalientes 9.Colima 16.Michoacén 23.Quintana Roo 30.Veracruz
3.Baja California | 10.Estado de México | 17.Morelos 24.San Luis Potosi 31.Yucatén
Norte
4. Baja California Sur | 11.Durango 18.Nayarit 25.Sinaloa 32.Zacatecas
5.Campeche 12.Guanajuato 19.Nuevo Ledn 26.Sonora 99.extranjero
5.Chiapas 13.Guerrero 20.0axaca 27.Tabasco 100.No
consignado
7.Chihuahua 14.Hidalgo 21.Puebla 28.Tamaulipas

Pregunta 8. (delegacion, pasa al inicio del cuestionario)

Antecedentes personales y familiares

Practicas sexuales

consensuada? (anos)

8. ¢A qué edad (en afos) inciaste tu vida sexual

9. ;Cuéntas parejas sexuales (casuales, estables,
todas cuentan) has tenido a lo largo de la vida?

ultimos tres meses?

10. ;Cuantas parejas sexuales has tenido en los

que apliquen)

11. Tus parejas sexuales han sido (marca todas las

T)Hombres

2)Mujeres

3)Mujeres trans
4Hombres trans
5)Prefiero no contestar
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12. Durante el Ultimo afo, respecto a tu edad, tus 0) Menor a 3 afos
parejas han sido (marca todas las que apliquen) 1) De tu edad

2) 3-5masquetd

3) 6-9 méasquetd

4) 10- 20 mas que tu

5) Mas de 20 que tu

6) Prefiero no contestar
13. En tu primera relacion sexual, jusaste condén? 0. No

1.Si

2.Prefiero no contestar

14. Si tuvieras que darle un porcentaje al uso de
condon en tu vida sexual desde que la iniciaste
;Cual seria?

15. Alguna vez en tu vida has sufrido de
abuso/violencia sexual

15.1 En el caso de haber sido asi, esto ocurrio:

15.2 ;Qué edad tenias cuando esto ocurrié por
primera vez?

15.3 La persona que produjo el abuso era:

0.NO
1.Si
0) Una Unica vez
1) Varias Veces
2) Prefiero no contestar

0) Familiar

1) Conocido

2) Desconocido
3)Otro

16. ;Alguna vez has ejercido trabajo sexual? (has
recibido dinero a cambio de sexo)

16.1 ;Actualmente ejerces trabajo sexual?

16.2 ;Hace cuénto tiempo dejaste de ejercerlo?

0.No/1.Sl/2.Prefiero no contestar

0.No/1.Sl/2.Prefiero no contestar

17. ;Tienes hijos?
17.1 ;Qué edad tenias en tu primer embarazo?

17.2 ;Qué edad tenias cuando nacié tu primer hijo?
(no aplica para hombres y mujeres trans)

18. ;Alguna vez has interrumpido un embarazo

(aborto inducido)?
18.1 ;Cuantas veces?

19. ;Actualmente estas embarazada?

0. NO/1. SI/2. No aplica( hombres y mujeres trans)

0. NO/1. SI/2. No aplica( hombres y mujeres trans)

0. NO/1. SI/2. No aplica( hombres y mujeres trans)

0. NO/1. SI/2. No aplica( hombres y mujeres trans)

20. ;Has usado algin Método de planificacion
familiar=
20.1 ;Cudl? (marca todos los que apliquen)

0. NO /1.S1/2.No aplica hombres y mujeres trans

1.Conddn

2.Pastillas anticonceptivas
3.Diafragma

4DIU

5.Implante

6.Interrupcion del coito
7.Pastilla del dia siguiente
8.0tro
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21. ;Alguna vez te han diagnosticado alguna de
estas infecciones?

21.1 Marca todas las que apliquen

0. No/1. Si/2. Prefiero no contestar

0.- Sifilis

1.- Herpes

2.- Gonorrea

3.- Chlamydia

4.- Papiloma

5.- Hepatitis B

6.- Hepatitis C

7.- Otra:

8.- Ninguna

9.- Prefiero no contestar

Antecedentes personales

22. ;Fumas?
22.1 ;A qué edad empezaste a fumar?
22.2 Con que frecuencia fumas

22.3 Cuéantos cigarros consumes

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar (no se despliega
nada)

0.- Diario

1.- Semanalmente

2.- Mensualmente

3.- Ocasional (en caso de contestar ocasional no
responder preguntas respecto a la frecuencia)

0.-1-2

1.-3-5

2.-6-10

3.-11-15

4.- mas de 15

5.- una cajetilla

6.- mas de una cajetilla

23.Consumes alcohol

23.1. ;Desde qué edad consumes alcohol?
23.2 ;Cuantos dias al mes?

23.3 ;Hasta la embriaguez en cada consumo?

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

0.- Nunca

1.- El 25% de las veces
2.- EI 50% de las veces
3.- El 75% de las veces
4.- El 100% de las veces

24. Durante lo Ultimos tres meses ;Has usado alguna
otra droga?
24.1 ;Cual? (marca todas las que apliquen)

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

0.- Marihuana

1.- Cocaina (inhalada)
2.- Base (fumada)

3.- Poppers

4.- Tachas

5.- LSD

6.- Heroina

7.-NMDA

8.- Cristal

9. Otro
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25. jAlguna has usado
intravenosa?

25.1 4Cual?

vez alguna droga

25.2  ;Actualmente
intravenosa?
25.3 ;Cual?

consumes alguna droga

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

26. ;Alguna vez ha estado en un tutelar (centro de
reclusion para menores?

26.1 ;A qué edad? (afios)

26.2 ;Por cuanto tiempo?

27. ¢Tu padre/madre o tutor alguna vez han estado
privados de la libertad?

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

28. ;Alguna vez has vivido en la calle?

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

29. jEres hijo de madre adolescente? (menor de 20
afos)

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

30. Numero total de hermanos/as (sin contarte a ti)

31. Del total de hermanos, qué nimero de hijo
ocupas en tu familia

32. Adolescentes captados en el area de consejeria

0.NO/1.5l

33 4Es la primera vez que te realizas la prueba de
VIH?

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

33.1 sCuando-fuela-tltima-antes de-esta? 1. < 6 meses
2. Entre 6 meses y un afio
3. Entre 1y 2 afos
4. Mas de 2 afios
33.2. ;Déndetelarealizaste? 1. IMSS
2. ISSSTE
3.  Secretaria de Salud (Clinica
Condesa/Centro de salud)
4. Otro:
5. Posible caso de transmision perinatal
33.3 Cual fue el resultado de esa prueba? 1. Reactivo
2. No reactivo
3. Posible caso de transmision perinatal
1. 1semana
33.4 En caso de tener una prueba positiva previa 2. 1mes
;Cuanto tiempo después recibiste atencion? 3. Mas de 3 meses
4.  Mas de 6 meses
5. Masde 1afio
6. Nunca he recibido atencion
7. Nunca he tenido una prueba positiva
para VIH
34. ;Cudl fue el resultado de la prueba del dia de 1. Reactivo
hoy? 2. No reactivo

3. Prefiero no contestar
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35. Adolescentes con diagnéstico previo

0.NO/1.5l

36. ;Cuando tuviste tu primera prueba positiva para
VIH?

< 6 meses

Entre 6 meses y un afio

Entre 1y 2 afios

Maés de 2 afios

No lo sé

Posible caso de transmision perinatal
Nunca he tenido una prueba positiva para
VIH

8. Prefiero no contestar

Nouswpn =

36.1. ;Cuanto tiempo paso entre tu primera prueba
positiva y que recibieras atencion médica?

1 semana

1 mes

Mas de 3 meses

Mas de 6 meses

Mas de 1 afo

No lo recuerdo

7. Prefiero no contestar

oSOk wnN =

37. ¢Alguna vez habias acudido a alguna consulta de
salud sexual y reproductiva antes?
37.1. ;Dénde?

0.NO/1.Sl/2.Prefiero no contestar

229



Anexo 5. Guia de entrevista en profundidad para adolescentes

El ser joven

Me podrias platicar sobre tu infancia ;con quién creciste? ;como te sentias cuando
eras nifio/nina?

Ahora que eres joven ;Qué aspectos de tu vida consideras que han cambiado?
:Como es la relacion con tu familia y amigos desde que eres adolescente?

Para ti, ;Qué significa ser joven? ;Qué diferencias consideras que existen entre los
otros jovenes que conoces y tu? ;Consideras que hay diferencias entre los jovenes?
¢A qué se deberan?

Trayectoria del padecimiento

Me podrias platicar ;Como te enteraste del diagnéstico de VIH?

e Enlos casos de transmision sexual, indagar sobre motivaciones y obstaculos
para realizarse la prueba (sintomas, prueba previa)

e Enlos casos de transmision perinatal, indagar sobre la comunicacion del
diagnostico, significados, efectos de crecer con VIH ;Coémo te hubiera
gustado que te dieran tu diagnostico?

e ;Quién crees que hubiera sido la persona idénea para que te lo diera?

e ;Como te sentiste cuando te dieron tu diagnostico?

e Recuerdas que fue lo que hiciste cuando saliste de consejeria, me podrias
platicar.

e ;Consideras que hay algo que se pudiera modificar del protocolo de
atencion?

Percepcién del riesgo

Si yo te digo riesgo, jen qué piensas? ;Como definirias lo que es el riesgo?

A qué riesgos estan expuestas las personas con VIH en materia de sexualidad
;Consideras que son los mismos riesgos en materia de sexualidad para un hombre
que para una mujer? ;Por qué? j;Hay algo que se puede hacer para prevenir estos
riesgos?
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Por ejemplo, ;tu consideras que el consumo de sustancias afecta el vivir con VIH?
iPor qué?

Desde tu perspectiva ;Qué personas pueden adquirir el VIH?
¢Tu te considerabas en riesgo de adquirir VIH?

;Qué entiendes por practicas sexuales de riesgo?

Me podrias platicar ;En qué ocasiones te has sentido que ejerces practicas de riesgo?
Para quienes lo adquirieron por via sexual. A partir de lo que me comentas ;TU te
considerabas en riesgo de adquirir VIH u alguna otra ITS? ;Por qué?

Consideras que el consumo de sustancias en el gjercicio sexual es una practica de
riesgo ;Por qué?

Actualmente jconsideras que ejerces practicas sexuales de riesgo?

Experiencia de vivir con VIH

Me puedes contar ;Como es vivir con VIH?

A partir de todo lo que me comentas, jpara ti qué significa vivir con VIH?
;Consideras que viven de la misma manera hombres y mujeres el vivir con VIH? ;Por
qué?

;Consideras viven de la misma manera el VIH las personas de la poblacion LGBT que
las heterosexuales? ;Por qué?

;Consideras qué es distinto para los jovenes que para los adultos vivir con VIH? ;Por
qué?

;Consideras que ha cambiado tu vida cotidiana desde que vives con VIH?
(interaccion con las personas, acudir a la escuela o al trabajo) ;De qué manera, me
puedes contar algin ejemplo

Desde tu experiencia jcual es la percepcion que tiene la sociedad sobre lo que es
vivir con VIH?

Y en tu circulo cercano ;Qué percepcién tienen sobre las personas que viven con
VIH?

;Como te ves a ti mismo dentro de 10 afios?

Sexualidad
Ahora vamos a ahondar en temas de erotismo, sexualidad y vinculos afectivos, si

alguna pregunta te hace sentir incbmodo o tienes alguna duda, no dudes en
decirme.
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Me podrias platicar, como fue la primera experiencia sexual que tuviste, ;como te
sentiste? ;Quién era esa persona?

(En qué aspectos consideras que ha cambiado tu vida sexual desde que la
iniciaste? (Ahondar en el tema del VIH, pero también en experiencias sexuales
como sitios de encuentro, parejas mas adultas)

;Qué diferencias consideras que existen en la forma en la que ejerces tu vida sexual
a la de otras mujeres jovenes?

;Qué diferencias consideras que existen en la forma en la que tu ejerces tu vida
sexual a la de otros jovenes que conoces?

Cuando tienes relaciones sexuales jsueles usar condon? ;Con quién si, con quién
no? ;Por qué?

Alguna de tus parejas te ha pedido utilizar el condon, ;Cémo te sentiste?

Te han pedido no utilizarlo, me podrias platicar cémo fue esa ocasién, ;como
reaccionaste?

En tu experiencia, jconsideras que es factible utilizar siempre el condon? ;Por qué?
;Qué otras estrategias conoces o utilizas para cuidarte en tus practicas sexuales?
(sexo oral, dedales, no penetracién)

;Actualmente tienes pareja?
¢Qué buscas en una pareja?
:Como han sido tus relaciones de pareja?

Una cuestion que hemos encontrado en la investigacion es que varios jovenes
deciden vincularse afectiva y sexualmente con hombres que son diez o mas anos
mads grandes que ellos.

En tu experiencia ;has tenido una relacion con personas mas grandes? ;Cémo fue?
;Como te sentiste?

Desde tu experiencia ;Qué los motiva a vincularse con hombres mas grandes?
(econdmico, experiencia sexual, etcétera)

¢En qué aspectos consideras que sea distinto vincularse con hombres mas grandes
que con personas de tu edad?

Trayectoria de atencion
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Me podrias platicar como es tu dia (estar al pendiente de si menciona, que toma o
no la toma del tratamiento)?

:Como haces para venir a la clinica desde tu casa?

:Como te sientes cuando vienes a la clinica?

;Qué implicaciones ha tenido en tu vida cotidiana el tomar tratamiento ARV?

iHas notado algun cambio en tu cuerpo, tus emociones desde que tomas el
tratamiento ARV? (Indagar sobre efectos adversos, cansancio)

A nivel de tu salud mental ;Consideras que ha habido efectos desde que comenzaste
a tomar el tratamiento?

A nivel corporal jHas percibido algun cambio?

;Consideras que es factible tomar tratamiento ARV toda la vida? ;Por qué?
Me puedes platicar de cuando dejaste de tomar tratamiento ;Qué te motivo?
;Qué opinas de las personas que han dejado de tomar tratamiento ARV?

En esa ocasion que dejaste de tomar el tratamiento, tuvo alguna implicacion en
términos de la atencion en la clinica, me puedes contar qué paso

Hay alguna experiencia positiva que tu has tenido con estos servicios, me podrias
platicar.

Hay alguna experiencia negativa que has tenido con los servicios, me podrias
platicar

;Qué cambiarias?

:Te parece que los servicios de atencion consideran las necesidades de atencion de
los adolescentes?

¢ Te gustaria involucrarte mas en las actividades de la clinica? ;De qué manera?

Redes, apoyo social

¢Tu familia/amigos saben que vives con VIH? ;Como se enteraron? ;Cual fue su
reaccion? ;Coémo te hubiera gustado que reaccionaran?

;Consideras que la relacion con ellos ha cambiado a partir del diagndstico? ;En qué
aspectos? (trato respecto a los tx, qué acudan a consulta, acompafamiento) ;Por qué
crees que ha cambiado? Me puedes dar un ejemplo de estos cambios

;Qué se puede hacer desde la politica publica para plantear el acompafamiento?
:Te parece que la manera en que los servicios estan planteados permite llevar un
buen acompafamiento de los pacientes?
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Hay algo mas que te gustaria agregar
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