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Introduccion

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

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

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



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

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

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

de dichas redes.



Capitulo |
Vivir con VIH

Vivir con la infeccién biolégica

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

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

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

periodo de latencia, pueden aparecer sintomas o enfermedades que no cumplen con los
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criterios de la definiciobn de sida, y que pueden incluir signos inmunoldgicos,
dermatoldgicos, hematoldgicos y neuroldgicos (que se encuentran en la categoria clinica B
del sistema de clasificacion del CDC [Centro de Control de Enfermedades, de los Estados
Unidos]"), asi como sintomas constitucionales tales como fiebre, pérdida de peso, sudores
nocturnos o diarrea (Kamps & Hoffmann, 2007).

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

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

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



Vivir con el tratamiento antirretroviral

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

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

a la membrana de la célula huésped.

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



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

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

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

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

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



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

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

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

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

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



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

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

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

Vivir con el estigma

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

imaginan una pérdida fugaz del tiempo de vida y pueden considerarse “enfermas” a pesar

12



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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Una aproximacion narrativa a la experiencia humana

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

El carécter retérico de las narrativas permite que éstas puedan ser “reales” o
“ficticias”, sin que pierdan su poder como relatos, ya que lo que determina su trama es la
secuencia de las oraciones, y no la verdad o falsedad de las mismas, es decir, el sentido se
genera a través de la forma en que el relato es configurado por el discurso narrativo, no por
su