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RESUMEN

El propésito de este articulo es explicar si la auto-atencién, mediante la participacién en un grupo de
ayuda mutua (GAM) de personas que viven con VIH, puede generar pricticas y representaciones de
adherencia simbdlica dentro de la trayectoria personal de cada participante. Esta forma de adherencia se
manifiesta mediante recursos narrativos y simbdélicos destinados a simplificar la complejidad sociocultural
del diagnéstico, lo que favorece el desarrollo de habitos de auto-atencién, incluyendo la adherencia al
tratamiento antirretroviral. No todas las personas con VIH desarrollan dicha forma de adherencia. Por
ello se advierte que los saberes compartidos en un GAM pueden ser convertidos en adherencia simbdlica

si el capital social individual de un participante contiene informaciones que no estén refiidas con las
ensenanzas del GAM.
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ABSTRACT

The purpose of this article is to explain whether self-care, through participation in a mutual aid group
(MAG) of people living with HIV, can generate practices and representations of symbolic adherence
within the personal trajectory of each participant. This form of adherence is manifested through
narrative and symbolic resources aimed at simplifying the cultural complexity of diagnosis. This process
permits the development of habits of self-care, including adherence to antiretroviral treatment. Not all
people living with HIV develop this form of adherence. That is why it is noticed that the knowledge,
shared within a MAG, can be converted into symbolic adherence if the individual social capital of each
participant contains information that is not incompatible with the MAG teachings.
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Entre la adherencia terapéutica y la adherencia simbdlica: alcances y limitaciones...

1. Critica necesaria a la nocién biomédica de adherencia terapéutica: un reto
etnogrifico

La antropologia médica ha propuesto “desmontar la visién que reduce la adherencia
a la medicién de la respuesta del organismo a los antirretrovirales y a la actitud
racional o irracional del paciente” (Margulies, 2010: 67). La experiencia subjetiva
de vivir con VIH tiene consecuencias précticas en la vida social y connotaciones
simbdlicas de autopercepcion. Estas circunstancias “se imbrican constituyendo la
amalgama a partir de la cual se construyen las estrategias, respuestas y modalidades
de gestién de la enfermedad” (Margulies, Barber y Recoder, 2006: 290).

Los grupos sociales pueden articular diferentes conocimientos y saberes, “superando
frecuentemente la supuesta o real diferencia o incompatibilidad que puede existir
entre los mismos” (Menéndez, 2009: 33)'. En efecto, las personas con VIH pueden
producir précticas y representaciones que hibridan lo terapéutico y lo simbélico,
lo privado y lo publico, y lo pasado y lo presente, con el fin de facilitar, no solo,
la adherencia biomédica al tratamiento antirretroviral sino, principalmente, el
acoplamiento sociocultural a la experiencia de vivir con VIH, que actualmente es
una condicién de salud crénica.

En el presente articulo, explico los principales hallazgos de una investigacién
antropoldgica de posgrado (Nieto, 2018) que tienen relacién con las distintas
estrategias desplegadas por diferentes personas con VIH para adaptarse a su
diagnéstico. Para tal efecto, propongo la nocién etnogrifica de adherencia
simbdlica, la misma que no se agota en la adherencia terapéutica sino que engloba
prdcticas y representaciones para afrontar la condicién de salud en un sentido
holistico.

La adherencia simbdlica es una nocién que propongo para estudiar las précticas y
representaciones vinculadas con el discurso del empoderamiento impulsado por la
Coalicién Ecuatoriana de Personas que Viven con VIH/sida (CEPVVS). En este
sentido, ciertas personas con VIH que se ven a si mismas como empoderadas han
construido esta forma de adherencia.

El objetivo general del presente trabajo consiste en explicar si la participacién
en un grupo de ayuda mutua (GAM) favorece la generacién de pricticas y
representaciones que puedan ser incorporadas en clave de adherencia simbdélica
entre los integrantes del GAM. Al respecto, se ha senalado la importancia de
estudiar la incidencia de los grupos organizados en torno a una identidad, aunque
esta sea objeto de estigma, en los procesos de salud/enfermedad/atencién y en la
modificacién de situaciones de subalternidad (Menéndez, 2009: 228-236).

Mi interés en esta problemdtica es el resultado de mi vinculacién profesional como
asesor juridico de la CEPVVS, que es una organizacién constituida por personas con

1 Cabe sefialar, adicionalmente, que la antropologia médica ha propuesto investigar “los efec-
tos excluyentes, en la adherencia terapéutica, que se desprenden de la relacién entre médico/paciente”
(Mufioz, 2014: 97), y, las variables que influyen en la adherencia terapéutica, entre estas, las dimensiones
del capital social (Castro, 2005: 1218). De ahi que la falta de adherencia terapéutica deberia interpretarse
como una protesta contra el sistema médico y no como una desviacién (Bialik, 2002: 65). Por su parte, el
enfoque de la salud colectiva ha criticado la falta de estudios desde la perspectiva de “la determinacion
social de la adherencia con analisis de género, etnia o clase social” (Arrivillaga, 2011: 98) y desde la mi-
rada individual, en donde tampoco existen investigaciones para explicar el “caracter dindmico e histérico
con categorias ancladas social, econdmica o culturalmente” (Arrivillaga, 2011: 98).
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VIH, con los propésitos, entre otros, de defender los derechos de las personas que
viven con el virus, aportar a la reduccién del estigma y discriminacién, promover

el empoderamiento y fortalecer a los grupos de base comunitaria (CEPVVS, 2009:
14-15).

2. Andamiaje tedrico y metodolégico de la investigacion

Del objetivo general antes planteado, se desprenden tres objetivos especificos.
Primero, caracterizar las pricticas y representaciones de adherencia simbdlica
desarrolladas por ciertas personas que se identifican a si mismas como
“empoderadas”.  Segundo, definir las pricticas y representaciones colectivas
compartidas dentro de un GAM, con el fin de identificar su posible impacto en
la configuracién de los procesos de adherencia simbélica senalados. Y, tercero,
explicar si quienes participan en el GAM estdn en la capacidad de traducir el
referido empoderamiento colectivo en tdcticas de adherencia simbdlica.

Para tales efectos, abordo etnogrificamente los procesos de aceptacién del
diagnéstico (primero) y adherencia simbdlica (después), basado en las nociones
de disrupcién biogrifica y reforzamiento biogrifico, respectivamente. Mis
adelante, describo las practicas y representaciones compartidas dentro de un
GAM, a partir del concepto de la auto-atencién. Finalmente, analizo si tales
précticas y representaciones grupales, que las identifico como empoderamiento
colectivo, pueden ser traducidas en adherencia simbdlica, siguiendo los enfoques
antropoldgicos de eficacia simbdlica y capital social.

La investigacién se concentré en el GAM de la CEPVVS que funciona en la
ciudad de Quito. Dicho GAM se retine regularmente el tercer domingo de cada
mes en la sala de sesiones de la organizacién, en donde efectué la observaciéon
participante de cuatro reuniones del GAM entre agosto y diciembre del 2016,
con el consentimiento informado de sus participantes, a los cuales garanticé la
confidencialidad de sus identidades.

Adicionalmente, entrevisté a nueve personas que viven con VIH y a la madre de
una persona con VIH. Casi todas fueron entrevistadas a inicios del 2017, con
su consentimiento y previa explicacién de la garantia de confidencialidad de sus
nombres. Para el presente articulo, he seleccionado los testimonios de cuatro
entrevistados que viven con VIH con el fin de ilustrar los alcances y limitaciones
de la participacién en un GAM en el desarrollo de la adherencia simbélica®.

En el andlisis de la informacién me apoyé en la teoria fundamentada (Glaser y
Strauss, 2006), que se concentra en la elaboracién de categorias tedricas a partir
de los datos inmediatos. No obstante, debido al cardcter antropolégico de la
investigacion, no era posible aplicar la saturacién teérica que hace parte dicho
método (Ardila Sudrez y Rueda Arenas, 2013).

2 También entrevisté al personal de salud de la unidad de atencion en VIH de uno de los hospi-
tales publicos de la ciudad de Quito.
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3. La aceptacién del diagnéstico: el afrontamiento primario de la disrupcién

La nocién de disrupcién biografica puede explicar una condicién de salud crénica
como unasituacién que quiebralavida cotidianay las concepciones que lasustentan,
obligando, por un lado, a reconocer posibilidades de sufrimiento y muerte, otrora
consideradas lejanas o ajenas; y, alterando, por otro lado, las dindmicas de las
relaciones familiares y sus reglas de reciprocidad (Bury, 1982: 169). La irrupcién
del diagnéstico VIH positivo genera incertidumbre “que supone una movilizacién
por parte de los individuos, en busca de nuevos conocimientos y recursos que
le permitan otorgar sentido, explicar y dar respuesta al nuevo orden de cosas”

(Recoder, 2011: 84).

En el 4mbito del VIH, tal movilizacién se traduce en una bisqueda de control sobre
el inesperado diagnéstico. Se trata de un proceso de aceptacién de la condicién de
salud, el mismo que se caracteriza por la exploracién de certezas y recursos dentro
del entorno individual de vinculos fuertes o débiles. La aceptacién puede ser
explicada a través de las experiencias de dos hombres, quienes viven con VIH y que
se consideran a s mismos como empoderados de su condicién de salud.

El primer entrevistado es un ingeniero, de cuarenta y cuatro afnos, que llevaba,
aproximadamente, nueve anos viviendo con VIH al momento de la entrevista. Tras
recibir su diagnéstico tenfa sentimientos intermitentes de autodestruccién, aunque
posteriormente él pudo encontrar informacién en la CEPVVS, especificamente,
a través de la participacién en talleres y el acercamiento a los consejeros pares’ de
esta misma organizacion:

Luego se me fueron esas ideas de suicidio, y decidi buscar ayuda
e informacién. Cuando conoci al grupo mi vida mejoré (no es
que estaba mal antes), pero mejoré porque obtuve informacién
y conocimiento. Me contacté con los primeros consejeros pares
de la CEPVVS. No recuerdo si me dieron o no consejeria.
Luego me vinculé a la organizacién y mi vida contintia, hago las
mismas actividades de antes (Primer entrevistado, Quito, 17 de
enero de 2017).

El segundo entrevistado es un comunicador, de cincuenta y dos anos, que llevaba,
aproximadamente, catorce afos viviendo con VIH al momento de la entrevista.
Conocié su condicién de salud cuando su pareja recibié el diagndstico VIH
positivo.

Cuando recibimos el diagnéstico de él fue terrible, como que
el mundo se acababa, como que el mundo se derrumbaba: una
depresién, me sentia terrible, me sentia culpable, me sentia
mal. Hicimos un pacto con mi pareja: que yo jamds le iba a
abandonar y que siempre lo cuidaria (Segundo entrevistado,
Quito, 25 de enero de 2017).

Desde este momento, empezé a informarse sobre la medicacién antirretroviral

3 La consejeria de pares es un proceso de informacién, educacién y orientacion que una persona
que vive con VIH/sida, y que ya ha aceptado su condicién de salud, brinda a otra persona que recién
conoce su diagnéstico VIH positivo o que requiere reforzar conocimientos para tomar decisiones impor-
tantes sobre su salud (MSP 2011: 81).
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disponible en el pais, a través de una persona que conocié por internet y con quien
terminé formando un grupo de ayuda mutua que duré cerca de tres anos:

El me dio informacién. Me dijo que una persona con VIH
puede seguir viviendo, lo que depende de los medicamentos
y del acceso a ellos, y de informarse sobre un grupo de ayuda
mutua existente. Con él y otros, formamos el grupo de ayuda
mutua (Segundo entrevistado, Quito, 25 de enero de 2017).

En ambos casos, se evidencia que el impacto del diagnéstico vino acompafiado por
una falta de control sobre su condicién de salud, resultante del desconocimiento
sobre las posibilidades de continuar viviendo con el virus y la disponibilidad de
medicamentos para tratar la condicién de salud. Si la incertidumbre es una de las
consecuencias del impacto, la aceptacion es el proceso inmediatamente posterior
de basqueda de informacién y apoyo con el fin de encontrar certezas respecto del
diagnéstico VIH positivo.

La aceptacidn, en tanto un proceso de bisqueda de control sobre el diagndstico
VIH positivo, guarda una estrecha relacién con los aspectos terapéuticos de la
condicién de salud. El conocimiento de la esperanza de vida, la realizacién de los
exdmenes previos al tratamiento antirretroviral, la necesidad de informacién sobre
la disponibilidad de medicamentos son circunstancias propias del diagndstico
desde el punto de vista terapéutico. Aunque el proceso de aceptacién del segundo
entrevistado tiene una particularidad: la promesa de cuidar a su pareja. Se trata de
un pacto con la vida, que se presenta como un recurso para enfrentar una situaciéon
como la noticia del diagnéstico VIH positivo (Grimberg, 2002: 51).

De ahi que la aceptacion es el afrontamiento primario de la disrupcién provocada
por el diagnéstico y tiene connotaciones predominantemente terapéuticas, aunque
estas podrian estar acompanadas de estrategias simbélicas. Se materializa en la
busqueda de certidumbres y recursos dentro del entorno social individual para
controlar inicialmente la condicién de salud.

Alcanzada la aceptacién del diagnéstico, los entrevistados desarrollaron sendos
procesos de adherencia simbélica. El primer entrevistado llegé a integrarse a la
estructura administrativa de la CEPVVS. Por su parte, el segundo entrevistado fue
cofundador de la CEPVVS y ocupé cargos de alta responsabilidad dentro de esta
organizacién. A continuacién trato de explicar etnogrdficamente en qué consiste
la adherencia simbélica.

4. La adherencia simbélica allende el cumplimento del tratamiento
antirretroviral

Segin la biomedicina, la adherencia terapéutica es exitosa cuando los niveles de
carga viral son indetectables, y los linfocitos CD4 (células de defensa inmunolégica)
se han elevado®. Desde la perspectiva antropolégica, pretendo analizar el proceso
de adherencia simbélica mediante el concepto del reforzamiento biogréfico.

|

4 La cuantificacidn de la carga viral “se expresa como nimero de copias de ARN viral/ml” (MSP,
2012: 23), mientras que el conteo de los linfocitos CD4 “se expresa como numero de células por mililitro
de sangre” (MSP, 2012: 22-23).
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Este se expresa en la reconfiguracién de la vida personal con pardmetros de identidad
anteriores a la infeccién por el VIH (Carricaburu y Pierret, 1995; Grimberg, 2002:
53-54). A través de este concepto se buscaba explicar el ejercicio de refuerzo de la
identidad por parte de personas homosexuales o afectadas por hemofilia sobre la
base de sus trayectorias vitales anteriores a la infeccién: la orientacién sexual, en
el primer caso; y, la condicién médica preexistente, en el segundo (Carricaburu y
Pierret, 1995: 80, 82, 83).

El empoderamiento personal, analizado mediante la propuesta de la adherencia
simbdlica, trasciende la nocién del reforzamiento biografico, abarcando una serie
de recursos, tanto de narrativa, como de simbolizacién. Mientras la narrativa ubica
los acontecimientos significativos a lo largo del tiempo, la simbolizacién busca
localizar la fuente de la condicién de salud para modelar sus significados (Recoder,

2011: 85).

Desde el punto de vista de los recursos narrativos, el empoderamiento si bien puede
incluir la “acentuacién de los componentes de identidad anteriores a la infeccién
por Vih” (Grimberg, 2002: 53-54), también abarca la continuacién fictica de las
rutinas individuales anteriores al diagndstico.

Desde la perspectiva de los recursos simbdlicos, laadherencia simbdlica se concretiza,
gracias a la apropiacién sociocultural de los conocimientos biomédicos, en la
comparacién con personas que no viven con VIH, el desarrollo de mecanismos
de desidentificacién de las imdgenes socialmente asociadas con el diagnéstico y la
adopcién de estrategias de visibilidad o encubrimiento de la condicién de salud.

Cuando pregunté al primer entrevistado qué habia aprendido él sobre su experiencia
de vivir con VIH, me supo manifestar:

Ya... son ocho o nueve afios... La vida continta, sigo haciendo
una vida normal. No ha habido cambios drésticos en mi vida.
Ahora me cuido mds en las relaciones sexuales (con proteccién),
no tanto por proteger sino por protegerme a mi mismo. Sé
que me mantengo indetectable y en un buen nivel de defensas.
Entonces, es casi improbable que yo pueda transmitir a otra
persona, pero la otra persona me puede transmitir infecciones
de transmision sexual®.

He aprendido el comportamiento del VIH, tratamientos y
efectos secundarios, he tenido experiencia en brindar consejerfa
de pares y como animador de los GAM. El virus ha hecho
que me interese, y a no tener miedo, pues se hablaba de la
maldicién del siglo, algo que se vefa como lo peor. Los medios
de comunicacién nos metieron eso en la cabeza, pero el VIH no
es lo mismo que sida (Primer entrevistado, Quito, 17 de enero

de 2017).

5 Este comentario hace alusion a la carga viral. Varios estudios demuestran que la carga viral
indetectable conlleva una altisima improbabilidad de transmision del virus (Doctor en medicina, entrevis-
tado por el autor, Quito, 17 de febrero de 2017). No obstante, los médicos y funcionarios de la CEPVVS
insisten en el uso del conddn, aunque la carga viral sea indetectable, con el fin de evitar infecciones de
transmision sexual y nuevas infecciones por VIH.
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En cuanto a los recursos narrativos, se puede constatar que la conciencia de
mantener una carga viral indetectable y defensas inmunolégicas CD4 altas
alimenta el sentimiento de que la “vida continda”. Se trata de un ejercicio de
re-significacion del pasado (previo al diagndstico) en el tiempo presente. Pero,
ante todo, se trata de la continuacién de pricticas vitales anteriores aunque con
mayores precauciones.

A partir de los recursos de simbolizacién, se puede afirmar que el empoderamiento
personal se manifiesta en actitudes que se nutren de los conocimientos biomédicos.
Saber que vivir con VIH es diferente que vivir con sida permite conocer con
certeza que la ingesta puntual de la medicacién antirretroviral previene el
desencadenamiento de la fase sida. Por lo tanto, el sentimiento de experimentar
[{9] » B K . . .7 . ’ . . . .
una “vida normal” facilita la re-significacién del diagndstico, mediante criterios de
expectativa de vida, que son parecidos a los del resto de la poblacidn.

Estas actitudes de simbolizacién deben ser explicadas en términos de estrategias
de des-identificacién. De acuerdo con Goffman, el estigma se configura por la
vinculacién entre un determinado atributo y la correspondiente imagen social; ,
puede ser inmediatamente visible o, a primera vista, invisible. En el primer caso, el
estigma es desacreditador y, en el segundo, el estigma es des-acreditable (Goffman,
20006: 14), siendo este ultimo el caso del diagnéstico VIH positivo.

No obstante, la persona afectada por un estigma puede generar simbolos que
quiebren una imagen socialmente construida acerca de su condicién. Estos
simbolos son conocidos como des-identificadores (Goffman, 2006: 59). Un
ejemplo de esto es una experiencia contada por el mismo entrevistado, cuando
compartié su diagnéstico con personas que él no conocia:

En la reunién de los veinte afos de la Defensoria del Pueblo
hice publico mi diagnéstico. Cuando voy a otras conferencias
o congresos que se relacionen con el tema también lo hago. En
otro tipo de eventos no relacionados, ahi no. En representacién
de personas que viven con VIH, si. Pero no voy a medios de
comunicacién o cdmaras. (Primer entrevistado, Quito, 17 de
enero de 2017).

Cuando las personas con VIH, como el primer entrevistado, deciden compartir
publicamente su condicién de salud, buscan des-identificar las imdgenes
socialmente vinculadas con el diagndstico, por ejemplo, ideas equivocadas de
debilidad, incapacidad para trabajar o estado de hospitalizacién permanente.

El relato citado muestra, ademads, que las personas con VIH estdn en la capacidad
de preseleccionar aquellos espacios publicos o privados en los cuales deciden
visibilizarse o no. Se trata de una prictica de generacién de “cercamientos temporales
y espaciales” (Margulies, Barber y Recoder, 2006: 293-294) en los cuales se puede
revelar o no el diagnéstico.

5. La parada introspectiva y retrospectiva: el impacto como hito simbélico-
temporal

Segin Goffman, una persona afectada por un determinado estigma transita
una carrera moral, en el marco de la cual, puede explicar retrospectivamente su
experiencia a través de sus creencias y practicas con respecto de las personas que
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tienen la misma condicién y de las otras que no (Goffman, 2006: 53). En este
sentido, el segundo entrevistado expresé6 que las personas con VIH tienen las
mismas virtudes y defectos que el resto de las personas, siendo la presencia del
virus en la sangre el tnico factor diferenciador entre unas y otras.

Sin embargo, la investigacién etnogréfica también evidencié que dichas reflexiones
entrafan un esfuerzo de re-significacién temporal del impacto provocado por
la noticia del diagndstico. En efecto, el impacto es un evento disruptivo que,
primero, desestabiliza la vida de las personas y, luego, se constituye en una frontera
temporal que permite retomar la misma vida al estado anterior al diagndstico.
La re-significacién del impacto del diagnéstico es un rasgo fundamental en las
narrativas de las personas que viven con VIH empoderadas, como evidencia el
testimonio del segundo entrevistado:

Cambié mi vida por completo. Luego de catorce afos, estoy
completamente empoderado de la situacién de vivir con VIH
y puedo hablar ficilmente de esto. No todo cambio ha sido
para mal o que todo se acabd, han habido cosas positivas gracias
a conocer mi diagnéstico, como que mi familia le conozca, le
quiera y le valore a mi pareja (Segundo entrevistado, Quito, 25
de enero de 2017).

En este caso, el impacto producido por la noticia del diagnéstico VIH positivo
estuvo marcado por la preocupacién respecto de los riesgos de exponer la relacién
sentimental con su pareja del mismo sexo. Dicha preocupacién se convirtié
en alivio cuando sus padres se enteraron, tanto de su diagnéstico, como de su
orientacién sexual y relacién sentimental con su pareja igualmente VIH positiva.

Entonces, la parada retrospectiva e introspectiva constituye un recurso
interpretativo que convierte el impacto en un hito simbdlico-temporal, que facilita
la re-significacién en tiempo presente de las circunstancias personales anteriores a
la noticia de saberse una persona que vive con VIH.

6. El empoderamiento colectivo como backstage de la adherencia simbélica

La auto-atencién es una forma de atencién que se concretiza a través de practicas y
representaciones de grupos sociales y sujetos para “diagnosticar, explicar, atender,
controlar, aliviar, aguantar, curar, solucionar o prevenir los procesos que afectan
a la salud en términos reales o imaginarios, sin la intervencién central, directa e
intencional de curadores profesionales” (Menéndez, 2009: 52).

Como sucede en toda forma de auto-atencidn, la ausencia de intervencién por
parte de profesionales sanitarios es el rasgo que distingue a los GAM respecto de
otros grupos, en los cuales si existe dicha intervencién (Canals, 2002: 39-40). En las
reuniones del GAM de la CEPVVS en Quito, se abordan ciertas temdticas, como
adherencia al tratamiento antirretroviral; derechos humanos de las personas que
viven con VIH; estigma y medios de comunicacién; co-infecciones; o, evaluacién

sobre el impacto del GAM.

En este contexto, denomino empoderamiento colectivo al intercambio grupal
de saberes que tienen el potencial de generar comportamientos de adherencia
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simbdlica. Las representaciones y practicas compartidas grupalmente se relacionan
con la necesidad de integracién social, la liberacién de sentimientos de culpa y
el restablecimiento de las relaciones afectivas. De ahi que el empoderamiento
colectivo propiciado por un GAM constituye un trasfondo escénico o backstage
(Goffman, 1997: 122-125), en donde se aprenden las herramientas de adherencia
simbdlica y, por supuesto, terapéutica.

En una reunién del GAM de la CEPVVS en Quito, un consejero par dio su
propia definicién de empoderamiento, que se cita a continuacién: “es adquirir
las herramientas, mediante informacién y conocimientos, para tomar decisiones
y poder enfrentarnos a las personas” (Observacién participante, Quito, 11 de
diciembre de 2016). Otro participante explicé la importancia de que los integrantes
antiguos del GAM ayuden a empoderar a las personas que recién conocen su
diagnéstico:

Estamos para fortalecer a los que estdn recibiendo el diagnéstico.
Los que estdin empoderados podrian no venir, pero venir es
dar a mostrar a los demds y a la sociedad quiénes somos, que
no tenemos diferencias con los demds, que no tenemos que
escondernos, que las debilidades y miedos estin en nuestra
mente. El grupo debe continuar (Observacién participante,
Quito, 11 de diciembre de 2016).

La definicién citada y el comentario transcrito evidencian la necesidad de que cada
integrante del GAM adopte estrategias de visibilidad, con el propésito de, no solo,
perder el miedo a revelar el diagnéstico, sino, ademds, des-identificar los prejuicios
culturalmente asociados a la condicién de salud.

En este espacio se comparte que vivir con VIH no es mds que una condicién
de vida o de salud, obvidndose el uso de expresiones, tales como, enfermedad o
padecimiento (Observacién participante, Quito, 21 de agosto de 2016). También
se convers6 sobre el uso del condén como un mecanismo de autoproteccién (y no
solo de proteccién a parejas seronegativas) para evitar nuevas infecciones por VIH
y otras infecciones de transmisién sexual; y, de esta forma, liberarse de sentimientos
de culpa por haber contraido el VIH (Observacién participante, Quito, 18 de
septiembre de 2010).

Igualmente se conversé acerca de la alta improbabilidad (noventa y ocho por ciento)
de que una persona con carga viral indetectable pueda transmitir el virus a otras
personas. En una reunién del GAM, un joven gay expresé que el condén se habia
roto mientras mantenia relaciones sexuales con su pareja seronegativa. Aunque esta
se practic la prueba de VIH luego de seis meses, el indicado joven recién conocia,
en ese momento, sobre la elevada improbabilidad de transmisién cuando la carga
viral es indetectable (Observacidn participante, Quito, 21 de agosto de 2016).

El empoderamiento colectivo del GAM trata de incentivar que cada integrante
encuentre los mecanismos para integrarse en la sociedad, en donde todavia
persisten actitudes de estigma y discriminacién. En este sentido, el GAM es un
espacio que procura que cada participante trate de influir en la modificacién de las
percepciones sociales respecto de quienes viven con VIH.

En este punto, vale recalcar que el empoderamiento colectivo no es lo mismo
que el empoderamiento individual, analizado segtin la propuesta de la adherencia
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simbdlica. El primero es un mito social, mientras que el segundo es un mito
individual. Aquel constituye un medio para alcanzar este en el plano personal de

cada integrante del GAM.

7. El capital social o la brecha entre el empoderamiento colectivo y el individual

La eficacia simbdlica, como la realizacién de operaciones o rituales de acuerdo con
el mito social del grupo o comunidad (Lévi-Strauss, 1987: 224-225), facilita la
comprensién etnogréifica del GAM como una instancia con potencial para motivar
a sus integrantes a transformar el mito social del empoderamiento colectivo en
estrategias de empoderamiento personal o adherencia simbdlica. Partiendo de la
denominada “carrera del enfermo” o trayectoria de la condicién de salud®, busco
explicar en qué medida cada integrante del GAM estd en la posibilidad de convertir
el mito social del empoderamiento colectivo en su propio mito individual de
empoderamiento personal, al que identifico como adherencia simbélica.

El capital social, como una red de vinculos que, a su vez, moviliza otros capitales,
como el econémico y el cultural (Bourdieu, 2001: 84), permite comprender hasta
qué punto tiene eficacia simbdlica el mito social del empoderamiento colectivo. De
este modo, busco explicar en qué medida el entorno sociocultural y la informacién
contenida en este favorecen, tanto el proceso de aceptacion del diagndstico VIH
positivo (primero), como la conversién de los conocimientos aprendidos dentro
del GAM en herramientas personales de adherencia simbdlica (después).

El tercer entrevistado es un hombre de cuarenta y tres afios, tecnélogo de sistemas
que acude continuamente al GAM de la CEPVVS en la ciudad de Quito. Se
considera a si mismo empoderado puesto que le gusta compartir sus conocimientos
con los nuevos integrantes del GAM. En cuanto a su proceso de aceptacién, dicho
entrevistado pasé de una situacién de incertidumbre y aislamiento voluntario a
un escenario de bisqueda de certezas y conductas de apertura con otras personas.

En el recorrido de este camino, recibié el espaldarazo emocional de dos amigos.
Uno de ellos también vive con VIH, quien le acompafi a su primera reunién
del GAM en el 2013, afno en el que el tercer entrevistado conocié su diagnéstico.
También conté con el soporte emocional de un sobrino, el mismo que le sugiri6
que no revele su condicién al resto de familiares. De ahi que el tercer entrevistado
no ha compartido su diagnéstico con el resto de parientes, ni siquiera con su
propia madre (Tercer entrevistado, Quito, 12 de febrero de 2017).

Desde el punto de vista del capital social, y siguiendo la diferenciacién entre
vinculos fuertes y débiles (Granovetter, 1973: 17), se puede apreciar que sus
amistades y su pariente, en tanto lazos fuertes, fueron determinantes para lograr el
proceso de aceptacién. No obstante, el testimonio del tercer entrevistado denota
que los vinculos fuertes son potencialmente contraproducentes. Caso contrario,
no se explicarfa el temor del entrevistado ante la eventual reaccién negativa de su
familia (especificamente su madre) que no se encontraria preparada para recibir la
noticia del diagnéstico.

En cuanto a su proceso de adherencia simbdlica, el tercer entrevistado compartié

6 Enfoque, segun el cual, el investigador o la investigadora debe “identificar todas o, por lo me-
nos, la mayoria de las formas de atencién que intervienen un contexto determinado, lo cual seria dificil
de obtener —por muy diversas razones- si partiéramos de los curadores” (Menéndez, 2009: 29). En razén
de que la expresién “carrera del enfermo” puede aumentar el estigma en perjuicio de las personas que
viven con VIH, considero que es preferible utilizar la frase “trayectoria de la condicién de salud”.
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conmigo cémo ¢l concibe actualmente su condicién de salud:

Yo bebia full y farreaba. Entonces yo dejé bastante eso. Después,
cuando asimilé, me dije: “;por qué tengo que dejar mi vida?”.
Entonces, la retomé pero no con la misma intensidad. Es mejor
estar en actividad, tu mente debe estar ocupada. Ya no sé ni
por qué tomo las pastillas, solo sé que tomo la pastilla y no
me acuerdo la razén de por qué tomo. Como le he dicho a
la doctora: “yo moriré farreando” (se rée). Esto no me va a
matar. La doctora me dice: “tu actitud es siper chévere; hay
otras personas con diagndsticos menos severos y la gente estd
muriendo en vida” (Tercer entrevistado por el autor, Quito, 12

de febrero de 2017).

De este testimonio, se evidencia que el empoderamiento del tercer entrevistado, en
tanto adherencia simbdlica, es tal que él estd en la capacidad de retomar su vida
tal como era antes pero con mayor cuidado. Ademds, el entrevistado y su médico
hacen comparaciones entre la condicién de vivir con VIH y otras patologias, con
el fin de estimular la relativizacién de la complejidad personal y social de dicha
condicién. Estas practicas y representaciones hacen parte de, lo que he denominado,
la parada introspectiva y retrospectiva, que se vale simbdlica y temporalmente del
impacto del diagnéstico, tanto para simplificar las consecuencias socioculturales
del diagnéstico, como para retomar estilos de vida anteriores a este pero con las
debidas precauciones.

En su trayectoria desde la aceptacidn ala adherencia simbdlica, el tercer entrevistado
fue empoderdndose a través de su asistencia continua al GAM de la CEPVVS en

Quito:

Aprendi en el GAM a no tener miedo a la discriminacién,
agradezco a la fundacién’ porque me llevaron a cursos de
derechos: laborales, todo tipo de derechos... la Constitucién.
Mi jefe superior (inmediato) me dijo que no podia ir a una
cita médica; y, yo le dije: “no es lo que td me digas, es lo que a
mi me respalda la Constitucién”. Mi jefe mds alto me apoyé.
Desde ahi, con ocho dias anticipacién al de la cita, yo mando
un correo electrénico. Eso de los derechos me ayudo full, sin eso
me podian manipular en este tipo de cosas.

Aprendo de las personas que estin empoderadas. Aprendo de las
otras personas que estin como vencidas: yo no quiero estar en
ese lado, no me quiero victimizar ni sentirme como una victima,
ya me llegd y tengo que enfrentar asi. Y estar “pobrecito” ;yo?
como que no; eso no va conmigo. Claro que, a veces, viene la
depresién y me pregunto “;por qué a mi?” Pero bueno, te tocd,
te tocd (Tercer entrevistado, Quito, 12 de febrero de 2017).

El GAM ha servido al tercer entrevistado no solo para enfrentar eventuales
situaciones de discriminacién sino para adaptarse a su condicién de salud, estando

7 Se refiere a la CEPVVS.
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en la capacidad de compararse con otros integrantes del GAM que no estdn tan
empoderados como él. El GAM, adicionalmente, le ha ayudado a adquirir saberes
sobre el tratamiento antirretroviral.

Yo siento que soy adherente. Hay adherencia fisioldgica (la
medicacién, tu organismo), psicolégica (tu forma de ver cémo
es la vida). Aqui me han ayudado. Estos conceptos se me
ocurrieron este rato. Todo es un conjunto pero en cierto modo
tengo que separar. Si lo emocional estd mal, tu organismo va
a reaccionar. Estudié sociologia y, dentro de eso, un poco de
psicologia. La adherencia aprendi en el GAM, cien por ciento
aprendi aqui (Tercer entrevistado, Quito, 12 de febrero de
2017).

Este testimonio hay que entenderlo dentro de todo el proceso de adherencia
simbdlica construido por el mismo entrevistado, es decir en el contexto del capital
social construido durante toda su trayectoria, dentro de lo cual, destaca el GAM
de la CEPVVS en Quito; pero también en el contexto del capital cultural del
entrevistado, quien ostenta un titulo de tecnélogo en sistemas y ciertos estudios en
sociologia y psicologfa. En efecto, toda esta preparacién académica le ha permitido
asimilar los mensajes del empoderamiento colectivo.

Si el empoderamiento colectivo, impulsado por el GAM, es un mito social
susceptible der ser incorporado por cada integrante en su proceso personal de
adherencia simbdlica; entonces, el capital social, en asocio con el capital cultural,
puede ser un potenciador del empoderamiento recibido dentro del GAM. La
colaboracién entre ambos capitales tiene la capacidad de facilitar la transformacién
del empoderamiento colectivo en un proceso personal de adherencia simbdlica,
incluso cuando se ha decidido no revelar el diagndstico a una parte de los vinculos
fuertes, como, por ejemplo, los progenitores.

La cuarta persona entrevistada es una mujer de veintinueve afos, nacié en la costa
ecuatoriana, no tiene nivel de instruccién alguno y se ocupa en los quehaceres
domésticos. Sus ingresos provienen de su actual marido cuando este tiene trabajo.
Tiene tres hijos: una nina de trece afios que vive con su hermana; un nino de
diez anos; y, otro de cinco. Los dos dltimos viven con su padre, el exesposo de la
entrevistada. Ella era trabajadora sexual y se enteré de su diagndstico mientras se
realizaba unos controles médicos a finales del 2015.

En relacién con su proceso de aceptacidn, es necesario diferenciar entre las
problemdticas provenientes de su capital social y las actitudes personales frente
a su propia condicién de salud. En cuanto a lo primero (el capital social), si
bien ella cuenta con el apoyo de sus padres y hermanos, ha recibido el rechazo de
algunos familiares y de su exesposo, quien no siempre le permite visitar a sus hijos.
Ademds, enfrenta una situacién compleja con sus suegros, quienes no saben que
ella y su actual marido viven con VIH.

En cuanto a lo segundo (las actitudes personales), ella estd afectada todavia por
episodios de depresién e ingesta de alcohol, todo lo cual ha incidido en la toma
impuntual de los medicamentos antirretrovirales. Sin embargo, conoce el recuento
de su carga viral y sus defensas CD4, incluso sospecha que estos resultados podrian
empeorar. Por esta razén, ella ha pedido apoyo psicolégico a la unidad de atencién
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en VIH del hospital al que ella acude.

En relacién con el proceso de adherencia, la entrevistada aprendi6 a leer los
resultados de carga viral y defensas inmunoldgicas CD4 gracias una amiga,
igualmente VIH positiva, y un consejero par de la CEPVVS. Este le habia invitado
a participar en las reuniones del GAM de la CEPVVS en Quito, al cual asisti6
hasta que se fue a vivir a otra ciudad. Ella aprendié sobre VIH en el GAM; si no
lo hubiera hecho, “no sabria que es el VIH ni nada” (Cuarta entrevistada, Quito,

15 de febrero de 2017).

Si bien la entrevistada ha contado con el apoyo de una amistad con VIH, la
consejeria brindada en la CEPVVS y el GAM, estas formas de auto-atencién no
han logrado incidir en el desarrollo de practicas y representaciones de adherencia
simbdlica, debido a una insuficiencia de capital cultural y al rechazo experimentado
en una parte de su capital social.

La insuficiencia de capital cultural puede conspirar contra las posibilidades de
adherencia simbdlica. Del mismo modo, la informacién que circula dentro de
una parte del capital social de una persona con VIH, en términos de estigma
y prejuicios, puede dificultar la operacién de conversién del empoderamiento
colectivo del GAM en adherencia simbdlica. Sin embargo, el GAM puede suplir la
falta de apoyo emocional que no se encuentra en los vinculos fuertes, lo cual puede
ser decisivo si no en términos de adherencia simbdlica, al menos, en términos de
adherencia terapéutica.

8. Conclusién

La aceptacién del diagnéstico VIH positivo es el afrontamiento primario de
la disrupcién y se manifiesta en la bisqueda inmediata de certezas y recursos.
Posteriormente, puede iniciarse un proceso de empoderamiento, al que llamo
adherencia simbdlica, en el cual ya no se buscan certezas sino significados. En
este caso, la disrupcidn, producida por la noticia del diagnéstico, ha dejado de ser
inesperada, y se convierte en conocida y vivida cotidianamente. En este contexto,
la adherencia al tratamiento antirretroviral es apenas uno de los aspectos de la
adherencia simbdlica.

Dicha forma de adherencia se concretiza en el despliegue de recursos simbdlicos y
narrativos destinados a de-construir la complejidad sociocultural del diagnéstico
a través de la imbricacién de los aspectos terapéuticos y socioculturales de la
condicién de salud. Todo lo cual consiste en el aprovechamiento de los recursos
biomédicos con el fin de pergefar estrategias de des-identificacién, simplificacién
existencial del diagnéstico via comparaciéon con quienes no viven con VIH y una
visibilidad relativa fuera de los espacios privados. Dentro de este escenario, las
personas empoderadas pueden realizar un balance reflexivo de su condicién, que
es una parada retrospectiva e introspectiva, a partir de la cual, se puede retomar la
cotidianeidad anterior al diagnéstico aunque con mayores precauciones.

El empoderamiento colectivo, experimentado dentro de un GAM, se materializa
en el intercambio grupal de pricticas y representaciones, las mismas que tienen el
potencial de ser incorporadas en forma de adherencia simbdlica. Sin embargo, la
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eficacia simbdlica del empoderamiento colectivo impulsado por el GAM, como
una instancia generadora de adherencia simbdlica, no es absoluta sino relativa.

Dicho de otro modo, la referida eficacia simbélica es dependiente del tipo de mitos
que circulan dentro de los capitales sociales individuales de quienes integran el
GAM. Silainformacién contenida en dichos mitos es congruente con el sistema de
mitos del GAM, las probabilidades de adquirir estrategias de adherencia simbélica
son mayores; incluso, cuando un integrante del GAM ha decidido no comunicar
su diagndstico a sus parientes mds cercanos.

Por el contrario, si los mitos que circulan dentro del capital social individual
contradicen el mito social del empoderamiento colectivo, entonces las
probabilidades de desarrollar destrezas de adherencia simbdlica son escasas. No
obstante, en este caso, la participacién en un GAM puede ser atil, al menos, en
términos de adherencia terapéutica.
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