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AMBA: Area Metropolitana de Buenos Aires, que abarca la CABA y el GBA

CABA: Ciudad Auténoma de Buenos Aires

DSyETS: Direccién de Sida y Enfermedades de Transmisién Sexual, Ministerio de
Salud de la Nacién

GBA: Gran Buenos Aires, utilizado en referencia al conurbano bonaerense con
exclusion de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires

HSH: hombres que tienen sexo con hombres

MSAL: Ministerio de Salud de la Nacién

ONUSIDA: Programa Conjunto de las Naciones Unidas para el VIH/sida

RAJAP: Red Argentina de Jévenes y Adolescentes Positivos

TARV: Tratamiento antirretroviral

UNICEF: Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia
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En los ultimos afios la Argentina ha mejorado sustancialmente su respuesta a la epi-
demia de VIH, pese a lo cual se ha llegado a un estado general de “amesetamiento”
de los indicadores epidemiolégicos. Sin embargo, al analizar la situacion de algunos
grupos se observa que es variada. Entre los jévenes de 15 a 24 afios se verifica un leve
aumento de la cantidad de diagndsticos de VIH. Un tercio de estos diagndsticos se
producen en el Area Metropolitana de Buenos Aires (AMBA) y la via mas frecuente
de transmisién es la sexual. La Direccién de Sida y ETS del Ministerio de Salud de la
Nacion decidié realizar un estudio exploratorio para indagar en este fendmeno.

En este documento se resumen los principales resultados de una investigacion rea-
lizada por la Direccién de Siday ETS (DSyETS) durante los afios 2014 y 2015, con la
participacion de la Red Argentina de JOvenes y Adolescentes Positivos (RAJAP) y el
apoyo de UNICEF y ONUSIDA. Este estudio tuvo como objetivo general describir y
analizar el perfil y las trayectorias de jévenes con diagnoéstico reciente de VIH. Para
ello, se buscé indagar acerca de los contextos de exposicidn, el acceso a las pruebas,
al asesoramiento y a los cuidados, y los modos en que tener VIH impacta en su vida
cotidiana.

El universo de indagacion fue de jévenes entre 15 y 24 afios con diagndstico posi-
tivo de VIH recibido entre los seis y los 30 meses previos a la investigacién, que no
hubieran contraido el virus por via perinatal y que se encontraran bajo seguimiento
meédico en establecimientos de salud del AMBA. La investigacion fue realizada con la
colaboracién de siete establecimientos publicos de la Ciudad Auténoma de Buenos
Aires (CABA), cuatro del conurbano bonaerense y tres prestadores privados de ser-
vicios de salud.

La informacion se recogid a través de una ficha con informacién biomédica comple-
tada por el equipo de salud -con previa administracion a los jévenes de un consenti-
miento informado-, una encuesta administrada por un joven perteneciente a la RA-
JAP, entrevistas en profundidad realizadas por investigadores sociales y talleres de
discusién con jovenes de RAJAP. Se obtuvieron 93 fichas biomédicas, 71 encuestas,
20 entrevistas en profundidad y se realizaron dos talleres.




TIPS Y CANTIDAD DE FVENTES VTILIZADAS:

ESTRATEGIA / INSTRUMENTO DE CANTIDAD
RECOLECCION DE DATOS

Talleres de discusion

El reclutamiento de los jévenes constituy6 un desafio, ya que cada servicio de salud
hacia seguimiento a pocos jévenes que cumplieran con todos los criterios de selec-
cion. Por este motivo, fue necesario trabajar con muchos centros para obtener un
numero suficiente de encuestas. El perfil de los jévenes a quienes finalmente se tuvo
acceso plantea un limite en cuanto a la posibilidad de generalizar los resultados del
estudio a “los jévenes” como un todo. Sin embargo, también revela las caracteristicas
de quienes sostienen un vinculo regular con los servicios de salud y de su contracara:
quienes tienen VIH pero no circulan por los servicios, ya sea porque no accedieron a
un diagndstico o porque, conociendo su diagndstico positivo, no han logrado vincu-
larse con los servicios de salud o han perdido ese vinculo.

Se trata de un estudio basicamente cualitativo basado en una muestra por conve-
niencia, que permite comprender las perspectivas y experiencias de los jovenes en
su relacién con los servicios de salud. Si bien los resultados no pueden generalizarse,
sefialan aspectos sobre los cuales pueden trabajar los equipos de salud y los progra-
mas de sida jurisdiccionales.

Caracterizacion

Los 71 jovenes encuestados tenian entre 16 y 25 afios, con una mediana de edad para
ambos sexos de 22 afios. Si bien el 75% se atendia en hospitales de la Ciudad Auté-
noma de Buenos Aires (CABA), el 66% vivia en el Gran Buenos Aires (GBA). El 62%
(44) eran varones y el 38% (27) mujeres. De ellas, 14 habian sido diagnosticadas en
el contexto de un embarazo. Todos habian adquirido la infeccién durante relaciones
sexuales desprotegidas. En el caso de los varones, el 88% (39 de 44) adquirié el VIH
durante relaciones sexuales con otro varon. En términos sociales la muestra resulté
heterogénea, con jévenes pertenecientes a contextos acomodados y otros en situa-
cién de extrema fragilidad, tanto en lo relativo a la vivienda, insercién laboral, ingre-
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sos y trayectoria educativa, como asi también respecto a situaciones pasadas o pre-
sentes de agresion y violencia institucional o intersubjetiva.

Cinco jovenes vivian solos; 18 con parejas y el resto con parientes o amigos. Un cuarto
de los entrevistados tenia hijos y casi la totalidad vivia con ellos. Entre quienes vivian
con sus hijos, la mitad convivia también con sus parejas; algunos vivian con sus pa-
dres u otros familiares y habia dos mujeres que vivian solas con sus hijos. Al momen-
to de la encuesta poco mas de la mitad (52%) tenia una pareja estable.

El 25% solo estudiaba; el 13% estudiaba y trabajaba; el 38% solo trabajaba y el 24%
no estudiaba ni trabajaba en ese momento. En este ultimo caso se trataba en su ma-
yoria de mujeres. De quienes no trabajaban, cinco (7%) buscaban trabajo sin encon-
trarlo. Del total, diez (16%) indicaron que el dinero que entraba a sus hogares no era
suficiente para solventar los gastos cotidianos.

Aproximadamente uno de cada cinco jévenes habia atravesado o se encontraba
atravesando situaciones de fragilizacién subjetiva relacionadas con la vulnerabilidad
socioecondémica, la falta de redes vinculares y el impacto de diferentes violencias (se-
xuales, domésticas o institucionales).

Segun las 93 fichas biomédicas analizadas, el 75% (70) fue diagnosticado en estadio
asintomatico; el 11% (10) con sindrome retroviral agudo; el 6% (6) en estadio sinto-
matico sin criterio de sida y se desconoce el dato de cinco casos. Dos jévenes fueron
diagnosticados con una enfermedad marcadora de sida y 17 presentaban diversas
comorbilidades.

El analisis del universo al que se tuvo acceso a través de este estudio sefiala la presen-
cia de dos grupos emergentes: por un lado, los varones que adquirieron el VIH durante
relaciones sexuales con otros varones (39 de 44) y se autodefinen como gays y, por el
otro, las mujeres que adquirieron la infeccién durante relaciones heterosexuales y fue-
ron diagnosticadas durante un embarazo (14 de 27). Las otras 18 encuestas correspon-
den a varones heterosexuales y mujeres que no se diagnosticaron durante un embarazo.

RESULTADOS GENERALES
Exposicion y acceso al testeo
Como se indicé, en todos los casos la via de transmisién del virus fue la sexual. El

uso del preservativo contintia siendo problematico. Antes del diagnéstico, solo el
44% de los entrevistados refirié haber usado siempre el preservativo antes de la
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penetracion con una pareja estable, mientras que el 62% lo usaba en el caso de parejas
ocasionales. Muchos percibian que la poca experiencia, fruto de una iniciacién sexual
reciente, los volvia timidos e inseguros, dificultando la negociacién del uso de protec-
cién. Esto a su vez se articula, por un lado, con las distintas situaciones que desalientan
o directamente impiden el uso del preservativo: las relaciones interpersonales asimé-
tricas (incluyendo situaciones de violencia) y las limitaciones en el acceso a la informa-
ciény los recursos preventivos. Por otro lado, se relaciona con cuestiones que inciden
en las decisiones respecto de la no utilizacién, tales como la confianza, la creencia en
que la posibilidad de infectarse tiene mas que ver con el azar que con las practicas pre-
ventivas, y el hecho de que el preservativo no se encuentra asociado al juego erético.

En cuanto al diagndstico, de los 71 jéovenes que respondieron sobre la iniciativa de
realizarse la prueba, 24 dijeron que se les habia ocurrido a ellos (17 de los cuales eran
varones que habian tenido sexo con otros varones) y 21 respondieron que se los habia
recomendado un médico, un psicélogo u otro profesional de la salud (diez de ellos,
mujeres diagnosticadas durante el embarazo). De los restantes, diez respondieron
que una pareja actual o pasada les habia sugerido testearse al enterarse que vivia
con VIH (seis eran varones que habian tenido sexo con otros varones), otros seis con-
testaron que se los habia sugerido un amigo o conocido (cinco de ellos, varones que
habian tenido sexo con otros varones) mientras que diez respondieron que les reali-
zaron la prueba sin consultarles. Esto da cuenta de la importancia del ofrecimiento
activo para la deteccién del VIH en jovenes.

La investigacién pone de relieve la necesidad y efectividad de la oferta activa del tes-
teo, ya sea durante el embarazo, ante sintomas inespecificos o en rutinas de labora-
torio. De hecho, buena parte de los jévenes refirié haber conocido su estatus sero-
I6gico “de casualidad” y no a raiz de una sospecha o inquietud especifica respecto
del VIH. Aun asi, entre quienes si habian tenido dudas sobre su condicién serolégica,
muchos desconocian dénde realizarse la prueba.

Las instancias de consejeria previa al testeo son infrecuentes (el 66% no la recibid),
y las de consejeria posterior no se encuentran universalizadas (el 31% no la recibio).
Si bien el asesoramiento que acompania a la entrega de resultados positivos parece
estar bastante extendido, desde la perspectiva de los jovenes a veces resulta poco
receptivo ante sus necesidades singulares. Esto atafie tanto al balance entre infor-
macién y contencién como al cuidado respecto de una decisién personalisima: la de
concurrir acompafiados 0 no, cdmo y por quién. En ocasiones, los adultos que reali-
zan el testeo a jévenes prefieren como interlocutores a otros adultos, por lo que, por
ejemplo, hacen pasar al consultorio a los padres sin consultar a los jovenes. Y si bien
la compaiiia de los padres puede suponer un sostén, en algunos casos puede condu-
cir a dejar en segundo plano las necesidades de los jovenes.
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El diagndstico es un proceso poco claro para los jovenes, que puede incluir el pedido
de una muestra suplementaria con motivos confusos o bien una cita para entregar
el resultado en una institucion distinta a aquella donde se realizé la extraccion, entre
otras posibilidades. Los establecimientos no parecen prever la posibilidad de entre-
gar un resultado positivo, lo que se refleja en la falta de anticipacién del circuito diag-
néstico al momento de la extraccion.

Entre la extraccién y el diagndstico los jovenes seropositivos suelen experimentar
una secuencia mas o menos amplia de “malos presagios”, tanto mas angustiosos
para las mujeres que transitan un embarazo. Estos presagios posiblemente impri-
man un sesgo de desamparo e incertidumbre respecto a las implicancias de un diag-
nostico positivo y la necesidad de vincularse de modo continuo, en adelante, con los
establecimientos sanitarios.

Los itinerarios diagnésticos

Si bien no agota la totalidad de situaciones posibles, el material analizado permitio
construir dos itinerarios diagnésticos tipicos: por un lado, el de las mujeres diagnosti-
cadas durante un embarazo y, por el otro, el de los varones autodefinidos como gays.

Para las primeras, en su mayor parte primerizas, los sentidos atribuidos al VIH queda-
ban subsumidos en la nueva experiencia de maternidad, asi como la atencién infecto-
Iégica quedaba solapada con la tocoginecolégica, neonatal y/o pediatrica.

En el caso de los varones autodefinidos como gays, en cambio, el testeo representaba
muchas veces cierta continuidad respecto de una sociabilidad previa fundada en la
orientacion sexual en la que el VIH, como posibilidad o fantasma, siempre habia es-
tado presente. La disponibilidad de recursos asistenciales es mayormente conocida
por este grupo de jovenes, en contraste con los restantes.

Con mayor frecuencia, los varones autodefinidos como gays encuentran redes de
sostén y apoyo en circulos de amistades y compafieros de trabajo o estudio. Entre las
jévenes diagnosticadas durante un embarazo, muchas veces tienen lugar situaciones
de mayor precariedad y aislamiento, lo que se asienta en vulnerabilidades previas y
las retroalimenta.

Ubicar estos dos itinerarios diagndsticos nos ha permitido comprender que el senti-
do del diagndstico y el modo en el que se procesa estan relacionados con las trayec-
torias personales previas.
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Tal vez condicionadas por la impronta médica del contexto institucional en el que
se recibe el diagndstico, las primeras preocupaciones que acompafian el resultado
remiten a lo bioldégico. Esto tiende a aliviarse inicialmente con la distincién entre
VIH y sida y al conocer las caracteristicas y disponibilidad de la medicacién anti-
rretroviral.

Las decisiones respecto a quiénes comentarles el diagndstico, de qué forma o en
qué momento son acompafiadas mayormente de tensién e incertidumbre y convi-
ven tanto la sensacion de deber como el despliegue de estrategias de cuidado de si
mismos y de los otros. Uno de los motivos para contarlo es la necesidad de elaborar
la situacidn actual y sentirse acompafiados, lo cual no siempre resulta exitoso y
condiciona decisiones posteriores. Por otro lado, no revelarlo puede representar
tanto un gesto de autopreservacién ante eventuales rechazos como de proteccion
frente a quienes no se considera capaces de comprender o elaborar la noticia (ha-
bitualmente los padres e hijos, por diversos motivos). El no contarlo no siempre es
experimentado como un gesto de ocultamiento sino como parte de algo pertene-
ciente al territorio de lo intimo.

En cuanto a las reacciones de los otros ante la noticia, existe una mayoria de situa-
ciones de aceptacion y acompafiamiento. Si bien en algunas ocasiones el sostén por
parte de la familia de origen puede ser vivido como una intromisién, las redes de
apoyo se vuelven fundamentales al momento de afrontar la vida cotidiana. Paradé-
jicamente, en los casos en los que primd la incomprensién, la estigmatizacién o el
rechazo, se trataba también de las familias de origen.

Los entramados vinculares resultan claves para forjar la percepcion de si mismos de
los jévenes y adoptar una posicién frente a los otros, a fin de sostener la cotidianei-
dad, las rutinas y los proyectos.

Alo largo del tiempo van desarrollando una expertise gracias a un conjunto de saberes
y practicas de cuidado no limitados a la informacién biomédica que reciben desde los
servicios de salud, que les permite desarrollar tanto una sensacién de protagonismo
sobre el manejo de la propia infeccién como un rol diferencial (“los que saben sobre
cuidados™) ante sus pares y familiares.

La mitad de los jévenes encuestados tenia una pareja a la que consideraba estable,
tanto constituida previamente al diagndstico como conformada luego de él. Indepen-
dientemente de cuando se hayan conformado, un tema central en estas parejas es
su caracter seroconcordante o discordante. Si bien la situacién de concordancia es
percibida como el punto éptimo de igualacion o simetria, la mitad de las parejas eran
serodiscordantes. Esto Ultimo tiende a coincidir con una distribucién desigual de pre-

ocupaciones, en la que el o la joven con VIH suele cargarse con la responsabilidad del
cuidado.

Atencion médica, adherencia y autocuidado

La necesidad -novedosa- de un contacto continuo con los servicios asistenciales es
posiblemente la discontinuidad mas fuerte que constatan los jovenes en sus rutinas.
También es uno de los aspectos centrales que tiende a diferenciarlos del resto de sus
coetaneos. Ser diagnosticado con VIH en la juventud suele ser una de las primeras ve-
ces en las que la expresion “para toda la vida” se convierte en una experiencia concreta.

A fin de no hacer girar la vida en torno a la infeccidn, surge el desafio de incorporar a
la rutina diaria los cuidados para poder continuar con las actividades previas al diag-
nostico. Esto tiende a entrar en conflicto con las dinamicas y légicas propias de los
establecimientos de salud.

De esta manera, la atencién médica del VIH provoca dos efectos a futuro: por un lado,
la incertidumbre que genera la sensacion de dependencia de un mundo bastante im-
predecible como es el hospitalario; por el otro, la certeza de ir conformando de ma-
nera acumulativa un repertorio amplio de conocimientos que les permita gestionar
mejor su nueva realidad. Esto ultimo podria entenderse como un proceso de “exper-
tizacion”, que incluye tanto conocimientos especificos sobre el VIH como otros que
les permiten valorar la oferta asistencial y, en base a ella, interactuar con los estable-
cimientos de salud. Este cimulo de conocimientos incluye asi pautas de valoracion
y preferencia, y destrezas con las que sortear los obstaculos que se presenten. Esta
expertise suele hacer preferible el continuar la atencién en lugares conocidos, pese a
que no se esté del todo conforme con ellos.

El capital del paciente (los recursos de distinto tipo), forjado durante aquel proceso
de expertizacion, se articula con el capital simbdlico previo de cada uno de los jéve-
nes. A su vez, incluye un capital social especifico: el conocimiento mutuo y la con-
fianza con miembros del equipo de salud, lo cual puede incluir arreglos particulares
para flexibilizar pautas institucionales, adaptandolas a las necesidades y posibilida-
des singulares. El vinculo con los médicos tratantes muchas veces se desliza hasta
asumir formas y sentidos propios de la relacién entre adultos y jévenes, donde estan
presentes tanto el carifio y la gratitud como las asimetrias propias de las relaciones
intergeneracionales, incluso el ocultamiento de los incumplimientos de las prescrip-
ciones médicas para evitar ser reprendidos.

1. Esto se ve reforzado por el poco conocimiento de la profilaxis post-exposicion
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El proceso de expertizacidon también incluye la apropiaciéon de conceptos del mun-
do médico con los que los jévenes monitorean su infeccion. Entre ellos, el concepto
de “indetectabilidad” aparece como una de las apropiaciones clave que les permite
simplificar la percepcién del propio estado de salud, delineando pautas binarias de
cuidado segun se esté o no indetectable: usar o no preservativo, relajar las tomas de
medicacion, etc.

La decisién sobre qué esquema se prescribe a cada joven la toma el médico en forma
unilateral. En los casos en los que se produce una negociacion de esquemas, prac-
ticamente el Unico factor que se pone en consideracién y se discute con los jovenes
son los efectos secundarios de la medicacidn. Sin embargo, los jévenes han relacio-
nado escasamente los efectos adversos con la falta de cumplimiento en las tomas.
Por el contrario, los obstaculos interpuestos a las tomas tienen mas que ver con los
olvidos cotidianos y con las dificultades para obtener la medicacién. Estos obstacu-
los tienden a ser minimizados por los profesionales, quienes reprochan los incumpli-
mientos en general sin ahondar en qué los motiva.

La incertidumbre de tener VIH siendo joven se actualiza al momento de retirar la me-
dicacion. El futuro es percibido por estos jovenes, como limitado, dada la necesidad
de proveerse de antirretrovirales por el resto de su vida, mas alla de que estos sean
gratuitos en la Argentina. Entienden que la obtencion de medicamentos los atara te-
rritorialmente a un establecimiento y/o a una cobertura de salud. La periodicidad con
la que se retira la medicacion, las trabas administrativas y muchas veces el maltrato
que acompafa estas situaciones imponen un recordatorio continuo de la infeccion
y del estigma que pesa sobre ella. Esto también abre un interrogante respecto de la
propia capacidad de sobreponerse a los obstaculos.

La adherencia al tratamiento es un proceso complejo y condicionado socialmente,
que no cabe reducir a la mera actividad de tomar o no un medicamento, ser o no ser
“adherente”. En este sentido, acordarse de tomar la medicacién es un trabajo activo
en el que se ponen en juego distintos recursos, tanto materiales como afectivos. Asi,
es importante tanto el acompafiamiento de quienes conviven con ellos como los re-
cursos tecnoldgicos a los que se puede apelar como recordatorio. Por otra parte, el
hecho de que habitualmente las tomas coinciden con las comidas puede significar
un obstaculo, ya que en general los jovenes comen con otros. Esto muestra que exis-
ten condiciones que ayudan u obstaculizan el comprometerse con el tratamiento. De
hecho, es importante mencionar que en mas de un caso comenzar a tomar antirre-
trovirales fue solicitado por los mismos jévenes.

Por otra parte, la adherencia se relaciona con el sentido que adquiere para los jévenes
tomar la medicacién. En algunos casos, el cumplimiento de lo prescripto se vincula

con el estar bien para atender a otros (por ejemplo, a hijos pequefios) o con un gesto
que refleja ante los adultos su capacidad de autocuidado. En otros casos, se ve en la
medicaciéon una pauta adulta a la que resulta légico resistir y oponerse como parte
de la propia condicién juvenil.

Procesos de afrontamiento

Al percibirse como una generacion definida por el acceso a la informacién, los jéve-
nes remiten con frecuencia a ese concepto para pensarse a si mismos e incorporar
una serie de cuidados con los que gestionar su cotidianeidad. Los soportes virtua-
les resultan clave en sus experiencias. Internet permite obtener conocimientos teé-
ricos y practicos, tomar contacto con quienes nunca habrian interactuado, poder
realizar consultas desde el anonimato, conocer experiencias personales, estar al
tanto de los nuevos tratamientos, entre muchas otras posibilidades. Sin embargo,
cabe advertir que se trata mas de informaciones plurales que de un saber uniforme
y consensuado.

Los jévenes siempre disponen de informacién, pese a que ellos mismos la conside-
ren insuficiente o que no coincida con las versiones mas difundidas o actuales del
conocimiento biomédico. Esto se pone de manifiesto en lo que refiere al mundo del
cuidado. Asi, mientras que disponer de informacién biomédica no siempre se tradu-
ce en seguir pautas desde esa perspectiva, los jévenes despliegan un sinniimero de
practicas de cuidado de si mismos y de los otros que les posibilitan acercarse a la
sensacion de que controlan en algin grado el curso de su propia infeccion. Surgen
entonces rutinas de alimentacidn, ejercicio y bienestar a la par de estrategias para
evitar situaciones en las que eventualmente podrian exponer a otros al contacto con
su propia sangre.

Un elemento fundamental de los procesos de afrontamiento es la articulacién entre
diagndstico y proyectos de vida. En la medida en que la nueva situacién se asocia
con alguna discontinuidad que pone en juego necesidades y suefios personales, los
jévenes pasan a sentirse hacedores de su propia historia. El “hacerse cargo” del VIH
implica un posicionamiento en el cual la responsabilidad y la autonomia resultan ele-
mentos clave. El VIH forma parte de su futuro, y muchas veces se convierte en aquello
que acompania el despliegue de una nueva etapa de desarrollo. Se pasa asi de la nece-
sidad de cuidado al ser cuidadosos. La expertizacion es amplia y multiforme, y tiende
a configurar un nuevo rol social a través del cual ingresar en el mundo adulto. EI VIH
se vuelve la oportunidad de demostrar(se) auténomos, constituyendo una forma po-
sible entre otras de transitar hacia la adultez.
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Esperamos que los resultados de este estudio contribuyan a la re-
flexion sobre las practicas de los equipos de salud que acompafian a
estos jovenes, con el fin de comprender sus experiencias y necesida-
des. Que ayude a identificar las formas en que los servicios de salud
se relacionan con los jévenes, de qué manera se desencadenan las
propuestas sanitarias dirigidas a ellos y cual es el impacto que tienen
en el acceso al diagndstico, tratamiento y seguimiento de la infeccién

por VIH.
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Este informe presenta los resultados de la investigacién “Jovenes con diagnéstico
reciente de VIH en el Area Metropolitana de Buenos Aires”. Se trata de un estudio
cuanti-cualitativo de tipo exploratorio, cuyo objetivo general fue describir y analizar
el perfil y las trayectorias de estos jévenes, indagando los contextos de exposicion,
el acceso a las pruebas, al asesoramiento y a los cuidados, y los modos en que tener
VIH impacta en su cotidianeidad.

Los objetivos especificos fueron los siguientes:

» Caracterizar clinica y sociodemograficamente a los jovenes de la muestra.

- Caracterizar relacionalmente a estos jévenes, describiendo sus contextos familia-
res, afectivos y su vinculacién con instituciones formales e informales.

+ Reconstruir los contextos de exposicion, haciendo hincapié en sus practicas se-
xuales y de cuidado, su percepcion del riesgo y de vulnerabilidad, y el acceso a
recursos preventivos.

+ Describir y analizar el proceso de acceso al analisis de VIH y su vinculacion con los
servicios de salud.

+ Describir los procesos de atencion del VIH y cuidados tanto en su vinculacion con
los servicios de salud como fuera de ellos.

+ Describir y analizar los modos en que vivir con VIH se pone de manifiesto en sus
diferentes vinculos y espacios de sociabilidad.

- Describir y analizar como el VIH incide en sus practicas sexuales y de cuidado.

- Analizar los modos en que los procesos de estigmatizacién configuran la cotidia-
neidad de estos jovenes, incidiendo en su situacién de vulnerabilidad.

Esta investigacién fue posible gracias a la colaboracion de servicios de salud del am-
bito publico y privado tanto de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires como del Conur-
bano Bonaerense, y la participacién de la Red Argentina de Jévenes y Adolescentes
Positivos (RAJAP).

El financiamiento principal provino del proyecto FESP (Funciones Esenciales de Sa-
lud Publica), contando ademas con el apoyo de UNICEF y ONUSIDA.

TUSTIFICACION DEL PROBLEMA

En los ultimos afios la Argentina ha mejorado sustancialmente su respuesta a la epi-
demia de VIH. Esto fue posible gracias a una politica sostenida en el tiempo, fundada
en cuatro ejes estratégicos: acceso a la informacién y los recursos preventivos, acceso
al diagnéstico oportuno con asesoramiento, mejora en la atencion de las personas in-

fectadas, y reduccion del estigma y la discriminacion de las personas con VIH y de los
grupos en situacion de mayor vulnerabilidad para contraer la infeccion (DSyETS, 2013).

Pese a ello, se ha llegado a una situacién de “amesetamiento”, tanto en la incidencia
del VIH como en la transmisién perinatal y la mortalidad por sida. Entre las distintas
regiones del pais y conjuntos poblacionales se evidencian importantes brechas, que
no se condicen con los esfuerzos invertidos (DSyETS, 2013; 2014; 2015). Esto sefiala
la necesidad de contar con informacién actualizada, que permita mejorar las estra-
tegias sanitarias.

La inquietud por desarrollar esta investigacion surgié hacia el afio 2013, al observar
que en el grupo de jovenes de 15 a 24 afios se verificaba un leve aumento de la can-
tidad de diagndsticos. Las tasas especificas de diagndstico entre varones de 15 a 19
afios eran de 3,1 en el bienio 2001-2002 habian alcanzando el 5,1 por 100 mil en el
periodo 2010-2011, mientras que la de mujeres de la misma edad habia pasado de 5,5
a 7,1 por mil en el mismo periodo. La tendencia por sexos no era idéntica en la franja
etaria siguiente: en los varones de 20 a 24 afios habia ascendido en el mismo lapso
de 18,8 a 26,4 por cien mil, mientras que entre las mujeres de ese grupo se redujo del
18 al 16 por 100 mil (DSyETS, 2013).

Durante los afios previos a esta investigacion se habian registrado alrededor de 500
diagndsticos anuales en varones entre 15 y 24 afios, y 400 en mujeres. Un tercio de
estos 900 jévenes residian en el AMBA, y otro tercio en el resto de la regién central
del pais?. Las vias de transmisién para los varones eran mayormente una relacién
sexual con otro varén (durante el periodo 2010-2012, el 58% de los casos en esta
franja etaria), seguidas por la relacion sexual con una mujer (34% de los casos). En el
caso de las mujeres la via de transmision era sexual en mas del 90% de los casos. La
informacion disponible no permite saber si este aumento en la tasa de diagndsticos
reflejé un incremento en la incidencia de infecciones o una mejora en el acceso al
diagndstico. Un dato que abona esta ultima interpretacion es que solo un 10% de los
varones y un 5% de las mujeres de este grupo etario se habian diagnosticado en es-
tadios avanzados de la infeccidn, lo que podria sefialar un buen acceso al diagndstico
(DSyETS, 2013).

La necesidad de conocer mas en profundidad los procesos que llevan a la exposicién
en este grupo etario, las condiciones de acceso al diagndstico y los procesos de cui-
dado posteriores a él no encontraba respuesta en las fuentes de datos existentes. Ni

2. Incluyendo los partidos de la Provincia de Buenos Aires no comprendidos en el Gran Buenos
Aires, junto con las provincias de Entre Rios, Cérdoba y Santa Fe



los sistemas de informacion disponibles ni los estudios de vigilancia epidemioldgica
de segunda generacion desarrollados en la ultima década en relacién con los gru-
pos mas vulnerables permitian caracterizarlos adecuadamente; tampoco ayudaban
a comprender los modos en que vivir con VIH impacta en su vida cotidiana, pudiendo
comprometer su futuro.

Esta investigacidn surge en respuesta a estas preocupaciones, con el interés de co-
nocer las realidades, perspectivas, necesidades y condiciones de vulnerabilidad es-
pecificas de estos jovenes. La finalidad ultima de este estudio es, por tanto, contribuir
al disefio de acciones especificas de prevencion, acceso al diagndstico y mejoramien-
to de la atencidn para los jévenes entre 15y 24 afios, con foco en aquellos que habitan
en la region central de nuestro pais.

ANTECEDENTES

La literatura sobre el VIH es amplia, tal como iremos describiendo a lo largo del es-
tudio. Por ello interesa situar esta investigacion en el contexto de los estudios reali-
zados anteriormente desde el Area de Estudios y Monitoreo de la Direccién de Sida
y ETS del Ministerio de Salud de la Nacion. Esta tradicion investigativa dentro de un
ambito ministerial establece las condiciones de posibilidad para el presente estudio.
Al mismo tiempo, en base a las inquietudes que estos estudios previos fueron abrien-
do se gesto la propuesta del presente trabajo.

Durante el 2008, en el marco de un proyecto del Fondo Mundial de Lucha contra el
Sida, la Tuberculosis y la Malaria, se habia realizado el “Estudio nacional sobre la si-
tuacion social de las personas viviendo con VIH en la Argentina”. Esta investigacion
posibilité caracterizar la situacion general de las personas con VIH en nuestro pais,
asi como recuperar dimensiones de indagacién que permitirian caracterizar al sub-
grupo que nos interesaba analizar en este estudio. Este antecedente fue clave al mo-
mento de construir inicialmente nuestros instrumentos de recoleccién.

La comprension del grupo que en términos epidemiolégicos se denomina “hombres
que tienen sexo con hombres” -sobre todo en lo relativo a sus realidades concretas en
la Argentina y en lo que hace a su heterogeneidad interna- se la debemos al estudio
“Condiciones de vulnerabilidad al VIH/sida e ITS y problemas de acceso a la atencién
de la salud en personas homosexuales, bisexuales y trans en la argentina”, desarrolla-
do por la DSYETS durante el afio 2010.

En 2011 tuvo lugar un estudio colaborativo entre la DSyETS y la Sociedad Argentina
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de Pediatria, OPS/OMS, ONUSIDA y UNICEF denominado “Situacion de los nifios,
nifias y adolescentes con VIH en Argentina. Un diagndstico colectivo del estado de
la respuesta en los servicios de salud”, que habia puesto de relieve las dificultades
que encuentran los adolescentes con VIH para atenderse. Las dificultades estaban
vinculadas con la transicién desde los servicios de pediatria a los servicios para
adultos, pero que se presumian mayores en quienes recién entraban en contacto
con los servicios de salud. Alli se describia, entre otras cosas, la escasa presen-
cia de los adolescentes infectados por via sexual en los servicios de pediatria y
adolescencia, junto con su inclusién en los servicios de adultos (mayormente no
preparados para contemplar las especificidades de esta poblacién). Esta adver-
tencia orienté parte de nuestro trabajo de campo al tiempo que nos sugeria lineas
de analisis.

Con posterioridad, la investigacién desarrollada por ONUSIDA “Caracterizacion de las
mujeres recientemente diagnosticadas con VIH en Argentina” (2012) configurd un an-
tecedente directo del presente estudio, inicialmente pensado como unaréplica de esta
indagacién en otra franja etaria. Aquella fue realizada con participacién de redes de
mujeres viviendo con VIH y tuvo por objetivo describir y analizar las caracteristicas de
las mujeres con VIH en el pais, que hubieran tenido su diagnéstico desde enero del
2009 en adelante. A medida que avanzaba nuestro disefio fuimos observando las di-
ferencias en tanto en este caso no se trataba de un recorte por sexo de nacimiento
sino de un grupo etario especifico con caracteristicas diferenciales. No obstante de alli
recuperamos la experiencia del trabajo con organizaciones de la sociedad civil. Nuestra
vinculacién con RAJAP remitié a esta experiencia —no solo para nosotros sino también
para los mismos jévenes de esta organizacién— en cuanto a la capacitacién de algunos
de sus miembros como encuestadores. Por otra parte, a fin de relevar las circunstan-
cias de las personas recientemente diagnosticadas, nos fueron de utilidad como ante-
cedentes los instrumentos de recoleccion de datos alli utilizados.

PERSPECTIVA TEARICO-CONCEPTUAL

Partiendo de considerar el lugar protagénico de los sujetos en el proceso salud/en-
fermedad/atencidn, esta investigacion busca recuperar sus percepciones, practicas
e itinerarios junto con los contextos cotidianos y entramados vinculares en que se
producen. No presuponemos que ser joven y tener VIH configure un grupo compacto
y homogéneo; por el contrario, nos interesa recuperar la polifonia y dar cuenta de la
multiplicidad, aun cuando nos esforcemos por encontrar patrones comunes.

Pero ; qué significa entonces tomar por universo de estudio a los jévenes? Este recor-
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te admite diferentes lecturas. Por un lado, interpretar que los datos construidos nos
hablan de qué sucede en el grupo etario bajo estudio. Por otro lado, analizar los datos
considerando que nos hablan de procesos sociales mas amplios, que incluyen cierta
concepcién de qué es ser joven por parte de la poblacién en su conjunto. Finalmente,
comprenderlos en clave histdrica visualizando, junto con los jdvenes, dinamicas sociales
que comienzan a instalarse. En esta investigacién buscamos recuperar experiencias y
perspectivas de jovenes reuniendo estas tres perspectivas, desde una mirada integral.

Todas las culturas dividen el curso de la biografia en periodos a los que atribuyen
propiedades. Esta forma de categorizacién permite generar pautas respecto de qué
se considera apropiado en cada etapa. Los modos concretos que estos periodos y
pautas asumen son variados (Feixa, 1996; 2006; Groppo 2004).

La edad no posee atributos esenciales y universales, invariantes, sino relacionales.
Lo que se supone como “propio” de la juventud es producto de la interpretacién de
distintas instituciones designadas socialmente como responsables de atender las
necesidades de cada franja etaria y de sus efectos materiales en la configuracion de
subjetividades. En cada contexto particular, pertenecer a un grupo etario configura
identificaciones y expectativas, tanto sobre si mismos como sobre los demas.

La edad indica, por tanto, una posicién relativa. En el caso de los jovenes en la regién
central de la Argentina implica el inicio reciente de las relaciones sexuales, la cerca-
nia de la escuela secundaria, el acercamiento al mundo del trabajo, cierto posiciona-
miento en relacién con sus familias de origen y con las familias propias conformadas
o por conformar, e implica generalmente la falta o escasez de vinculos con el sistema
de salud, entre otros. Implica, también, ciertas practicas, saberes, preferencias, con-
sumos y expectativas, articulados con pertenencias sociales y capitales previos. La
investigacion empirica permite recuperar, por tanto, diferentes modos de transitar la
experiencia juvenil, al tiempo que el marco institucional que los condiciona.

Por otra parte, la edad no es el Unico clivaje social. Ser joven actua articuladamen-
te con otras determinaciones y pertenencias. La infeccion por VIH pone en tensién
vulnerabilidades previas, al tiempo que genera condiciones de vulnerabilidad especi-
ficas que pueden comprometer su futuro. Al mismo tiempo, se vincula con distintas
esferas de las vidas de los jovenes, gravitando tanto en sus decisiones como en las
de quienes se encuentran en su entorno. En consecuencia, cada trayectoria singular
resulta de una estructura de oportunidades determinada. Dentro de esta tienen lugar
proyectos, deseos y tomas de posicién personales.

Muchas han sido las investigaciones sobre VIH emprendidas desde las ciencias sociales.
La literatura empirica y analitica es tan prolifica como fecunda. Una investigacion que

retome este campo analitico resulta, por tal motivo, desafiante. Es por ello que busca-
remos tensionar nuestros propios hallazgos a la luz de lo que ya ha sido abordado en la
tematica, preguntandonos por la vigencia de perspectivas y conceptos. Los jévenes nos
permiten acercarnos a procesos actuales de produccion y reproduccién de significados,
por lo cual representan un punto de observacion privilegiado paraindagar las persisten-
cias y discontinuidades de lo analizado hace algunos afios o para otros grupos etarios.

DISEll6 METODOLAGICO

Se definid para esta investigacién un formato cuanti-cualitativo, a fin de establecer
patrones regulares entre contextos, capitales (simbdlicos, materiales y sociales) y
experiencias de los jovenes, al tiempo que para recuperar sus puntos de vista.

El componente cuantitativo incluyé una encuesta realizada personalmente por
miembros de la RAJAP capacitados a tal fin; el formulario utilizado fue desarrollado
asimismo con la colaboracién de esta organizacién3. También se incluyé una ficha
de datos biomédicos completada por los profesionales tratantes, a fin de recuperar
datos respecto de su situacion clinica al momento del diagnéstico y de este estudio.

En relacién con el abordaje cualitativo se desarrollaron entrevistas en profundidad y dos
talleres con jovenes en la sede de RAJAP (en uno de los casos, abierto, y en el otro des-
tinado a conversar con quienes habian sido encuestadores sobre esta experiencia). La
programacion y ejecucion de esta linea de abordaje estuvo a cargo de los miembros del
equipo de investigacion. Nos interesé escuchar los enunciados de estos jévenes como
parte de la presentacion de si mismos (Goffman, 1981) que han creido oportuno desple-
gar. Asimismo, atender a la reconstruccidn narrativa del pasado (Crawford, 1994) como
forma de acercarnos a las situaciones disparadas por el diagnéstico, visualizando recu-
rrencias en los escenarios y en los significados puestos en juego.

El universo inicial propuesto fueron los jovenes de entre 15 y 24 afios que se encon-
traran en seguimiento médico en establecimientos pertenecientes a los sectores pu-
blicos de salud del AMBA, que hubieran recibido su diagndstico de VIH positivo entre

3. Esta decisién permitid lograr una mayor empatia en los jévenes con VIH a ser encuestados, al
tiempo que posibilité que conozcan a la red y a sus miembros. Simultdneamente, se generd un
conocimiento mutuo entre médicos y servicios, de un lado, y jévenes de la RAJAP, por el otro. Cabe
advertir que el trabajo en su conjunto fue operativizado y supervisado por los miembros del equipo
de investigacion.



6 y 30 meses antes de la investigacion. El criterio de exclusion fue que hayan adqui-
rido el VIH por transmisién perinatal* o que no aceptaran firmar un consentimiento
informado (CI).

La participacion en esta investigacién fue ofrecida por medio de los médicos tratan-
tes, explicitando su caracter voluntario y anénimo, lo cual se asentaba ademas por
escrito en el formulario de Cl. En este formulario se brindaba ademas informacién
comprensible sobre los objetivos de la investigacion, asi como datos de contacto de
los responsables. Tras la firma del Cl los médicos completaban la ficha de datos bio-
meédica y hacian llegar al equipo de investigacion los datos de contacto del joven. El
Cly el resto de los instrumentos de recoleccién de datos, junto con el protocolo de
investigacion mismo, fueron aprobados por distintos comités de ética de los estable-
cimientos en los cuales se realizé la investigacion.

El equipo profesional estuvo integrado por cuatro investigadores provenientes de las
ciencias sociales. La coordinaciéon estuvo a cargo de una investigadora que también
integraba el area de Estudios y Monitoreo de la DSyETS, facilitando en esta doble fun-
cién los vinculos con los servicios de salud y los profesionales participantes. Se conté
con un Comité de Seguimiento de tres integrantes, con el cual se fueron pensando y
cotejando las modificaciones que se realizaban en la planificacion del estudio en la
medida que el tiempo transcurria y se presentaban algunos obstaculos. Este Comité
estuvo conformado por los coordinadores del drea de Estudios y Monitoreo y del area
de Derechos Humanos de la DSYETS, junto con una consultora de UNICEF Argentina.

Inicialmente se definié una muestra por conveniencia de 300 jévenes. Esta debia es-
tar conformada por tres cuotas seglin sexo y orientacién sexual, a saber: 100 muje-
res, 100 varones heterosexuales y 100 varones que se autodefinieran bajo alguna de
las posibilidades que admite la categoria “hombres que tienen sexo con hombres”
(HSH)5. Se entendia que no todas las categorias de poblacién aparecerian con igual

4. Se decidié no incluir en la muestra a aquellos jévenes que hubieran adquirido la infeccién por via
madre-hijo, en la medida en que se considerd que existian investigaciones especificas (Adaszko,
2012) sobre este universo mientras que era escaso lo que se conocia sobre quienes se hubieran
infectado durante su juventud.

5. El término HSH es un término utilizado por la literatura epidemioldgica para hacer referencia
a la transmision sexual del VIH entre varones. No se vincula mecanicamente con la orientacion
sexual o con la autodefinicion como gay, si bien en el presente estudio ambas categorias tendieron
a coincidir. En adelante utilizaremos para la informacién cuantitativa el término HSH en base al
sexo de los compafieros sexuales comentados por los jovenes en las encuestas, mientras que en
los analisis cualitativos retomaremos lo dicho por los jévenes respecto de su autopercepcion como
gays, a sabiendas de que ambos universos no coinciden en su totalidad.

facilidad en los servicios, por lo que esas cuotas implicaban a priori una busqueda
mas intensiva de algunos jovenes.

El trabajo de campo fue realizado entre agosto de 2014 y enero de 2015.

Las dificultades para encontrar jévenes con criterio de inclusién llevaron a flexibili-
zar los puntos de corte. Se incluy6 asi a jévenes de 25 afios, extendiendo la atencidn
a otros subsectores de salud y ampliando asimismo el periodo maximo y minimo
de su diagndstico positivo de VIH®. Los criterios de exclusidon permanecieron fijos.
No obstante, las cuotas no lograron ser cumplidas ni se llegé al objetivo muestral
propuesto.

A fin de comprender los resultados presentados a la luz del proceso en que fueron
construidos, explicando posibles fuentes de sesgos al tiempo que buscando contri-
buir al disefio de futuras investigaciones, haremos un breve racconto de las condicio-
nes en que tuvo lugar el relevamiento empirico.

DESARROLLS EMPIRICO

A diferencia de los supuestos que orientaron el disefio, no resulté sencillo encontrar
en establecimientos de salud a jovenes que reunieran los criterios de inclusidon plan-
teados inicialmente. Incluso algunos servicios hospitalarios manifestaron no estar
atendiendo a ningun joven con las caracteristicas que buscabamos. En consecuencia,
nuestro disefio planteaba el desafio de contactar ad hoc a estos jévenes, en la medida
en que al ser tan escaso su numero era inviable que un encuestador se instalara en
una sala de espera hasta encontrarlo; mediando el ofrecimiento del médico tratante
y la correspondiente firma del consentimiento informado (ClI), habia que coordinar
un encuentro para realizar la encuesta’.

6. Ya iniciado el trabajo de campo a mediados de 2014, se comenz¢ operativizando el “entre 6 y 30
meses” a los arios 2012 y 2013. También se amplid la muestra a algunos jévenes con diagndéstico
realizado en 2011, y otros en 2014.

7. Junto con su caracter escaso, en algunos casos se optd por no encuestar a jovenes contactados
inicialmente por los profesionales (ya sea porque padecian alguna enfermedad que lo impedia
0 porgue se encontraban en contextos de encierro). En otros casos, el formato de la encuesta
no habfa quedado claro (y los jovenes entendian que esta iba a ser realizada telefénicamente).
Finalmente también sucedid que algunas parejas se opusieron a la concrecion de un encuentro a
solas entre encuestado/a y encuestador/a.
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El tiempo transcurrido entre el ofrecimiento por parte del profesional y el momento
efectivo en que el encuestador y el encuestado lograban coordinar un encuentro
llegé a ser, en algunos casos, mayor a los dos meses. Con el pasar de los meses, la
brecha entre jévenes que habian firmado el Cl y cuyo médico habia completado la
ficha biomédica de un lado, y jévenes que accedian a ser encuestados del otro, se
fue ampliando. Hacia el final logramos reunir 93 Cl y fichas biomédicas, y realizar
un total de 71 encuestas, o sea que en total se encuesté alrededor de un 76% de los
pacientes contactados.

Sumado a lo anterior, en cada uno de los establecimientos ha sido un profesional —o
a lo sumo dos- quien se conformdé como referente local del estudio. La dificultad de
vincular a equipos o servicios en su conjunto ha llevado a reclutar mayormente jove-
nes atendidos por aquellos referentes®.

Paralelamente, cada uno de los establecimientos solicitéd que su propio Comité de
Etica evaluara la pertinencia del estudio. Por distintos motivos segtin cada Institu-
cidn, en algunos casos su aprobacion se vio demorada (debido a obstaculos como
reuniones esporadicas, conformacion reciente, extravio eventual de documentacién
o dificultades en la coordinacién con el Comité de Docencia e Investigacion). El hecho
de que esta investigacion planteara la participacion de jovenes de la RAJAP y que
incluyera una linea de indagacion cualitativa (es decir, de disefio flexible) fueron fac-
tores que en algunos casos llevaron a la necesidad de ofrecer multiples aclaraciones
o revisiones a fin de adaptar estos formatos poco habituales a los protocolos locales.

Si bien se intentd contactar a jévenes que cumplieran con el criterio de inclusion
a través de redes -es decir, por fuera de los establecimientos de salud-, esto solo
se logré en el caso de algunas entrevistas en profundidad. El componente cualitati-
vo implicé la realizacion de entrevistas en profundidad a 20 jévenes en seguimien-
to médico: en 17 casos se trataba de jovenes que habian sido también encuestados
mientras que los tres restantes eran jovenes a los cuales se contacté por fuera de los
establecimientos de salud®.

En vistas de lo descripto, hacia el final de la investigacion se decidié incorporar las vo-
ces de los jévenes que se vinculan con RAJAP en el estudio. A tales fines se realizaron
dos talleres durante el mes de diciembre.

8. Por otra parte, cuando en ocasiones alguno de ellos tomaba una licencia, encontraba dificultad
para delegar la tarea, por lo que la investigacion en el establecimiento quedaba suspendida.

9. Estos jovenes estaban también en seguimiento médico, aunque en otras instituciones.

ra 4

El primero de los talleres fue abierto a la RAJAP en su conjunto, con el objetivo de
problematizar en forma colectiva lo especifico de ser joven y tener VIH. Se trabajé en
grupos en base a ejes que habian surgido como estructurantes a lo largo de la inda-
gacion empirica: el vinculo con los servicios de salud, la adherencia al tratamiento an-
tirretroviral y las relaciones sexuales (y el manejo del secreto). Interesé preguntarse
respecto de los aspectos comunes y diferenciales de ser joven y vivir con VIH, a partir
de contrastar sus respuestas con lo que ellos atribuian como propio de la experiencia
de los adultos con VIH o de los jévenes sin VIH. Participaron de este taller 17 jévenes,
ocho de ellos encuestadores.

El segundo taller convocd Unicamente a quienes habian participado como encuesta-
dores, con el objetivo de reflexionar acerca de la experiencia investigativa, incorpo-
rando de algiin modo lo relativo al proceso en su conjunto y cémo habia sido percibi-
do por ellos. La intencién fue, a un mismo tiempo, dar cuenta de las condiciones en
las que se habia desarrollado la investigacion, de los escenarios en que tiene lugar el
vivir con VIH, y reflexionar respecto del encuentro entre jévenes con el mismo diag-
nostico. Participaron de este taller 12 encuestadores.

El Cuadro 1 resume las fuentes de datos que nutren esta investigacion.

Cvabes ): Tipo y cantidad de fuentes utilizadas.

ESTRATEGIA / INSTRUMENTO DE CANTIDAD
: RECOLECCION DE DATOS

Fichas biomédicas

Encuestas 71
Entrevistas 20
Talleres de discusién 2

Resultaron incluidos en la investigacion hospitales del sector publico de distinto ni-
vel de complejidad y de distintas dependencias —tanto nacionales como provincia-
les y municipales—y, en este ultimo caso, dependientes de distintas jurisdicciones.
Asimismo, se incluyeron prestadores que trabajan con obras sociales y prepagas
(dado este caracter, estas instituciones fueron consideradas de un mismo modo:
no publicas).
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Los establecimientos participantes de la investigacién fueron los siguientes:

Establecimientos publicos de la CABA

« Hospital de Infecciosas F. Mufiiz

+ Hospital General de Agudos Donacidn F. Santojanni
+ Hospital General de Agudos Dr. C. Durand

+ Hospital General de Agudos Dr. J. A. Fernandez

+ Hospital General de Agudos J. A. Penna

» Hospital General de Agudos J. M. Ramos Mejia

» Hospital General de Agudos P. Pifiero

Establecimientos no publicos de la CABA
+ Helios Salud SA

- CEADI

« Fundacion Huésped

Establecimientos publicos del Conurbano Bonaerense

« Hospital Nacional Profesor Alejandro Posadas

+ Hospital Zonal General de Agudos Gral. Manuel Belgrano

« Hospital Interzonal General de Agudos “Luisa C. de Gandulfo”
+ Hospital Zonal General de Agudos Dr. Paroissien

La distribucién de fuentes a lo largo de los distintos establecimientos se presenta en

el Cuadro 2.

Cvabro 2. Establecimientos participantes, cantidad y tipo de fuentes
aportadas.

ESTABLECIMIENTOS EN

Belgrano

CEADI

Durand

Gandulfo

Helios

3

6 8

3 6
Fernandez 8 9

2 2

6 7

0 2

Huésped

Cuabrs 2 (cownninvacidn). Establecimientos participantes, cantidad y
tipo de fuentes aportadas

ESTABLECIMIENTOS ‘ ENCUESTAS Fichas

Mufiiz 17 22

Paroissien

Penna

Pifiero

Ramos Mejia

Santojanni

6

2 4

3 3
Posadas 5 5

5 5

3 6

2 1

Otros™©

CARACTERISTICAS DE LOS TOVENES
INCLVIDOS EN EL ESTUDIO

Los datos cuantitativos incluidos en este estudio fue-
ron mayormente recogidos a través de las encues-
tas realizadas por jovenes de RAJAP; también se
presentan los datos recogidos a través de las fichas
biomédicas, aunque por su breve extension fueron
utilizadas como fuente en menor medida.

A fin de simplificar la lectura utilizaremos el

10. Se recolecté una ficha biomédica en un sanatorio
donde atendia un profesional incluido en el estudio por
su pertenencia a otro efector. Asimismo, se realizé una
encuesta a un joven de reciente diagndstico que se acerco
espontaneamente al equipo de investigaciéon habiendo oido
de esta durante el trabajo de campo, y cuyo lugar de atencién
no habfa sido incluido en el presente estudio.



formato masculino en la adjetivacion, sin por ello pretender introducir un sesgo de
género.

Resulté dificultoso incluir en la muestra a adolescentes y varones jévenes. El Grafico 1
muestra la distribucién de quienes fueron encuestados por sexo y edad.

GrAFICO ): Jovenes encuestados por sexo y edad. N=71
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Fuente: elaboracién propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Hemos identificado corredores de atencién al observar que buena parte de los jéve-
nes que se atienden en establecimientos de la CABA viven en el conurbano. De hecho,
la mayoria de los jévenes de la muestra vivian alli. De los 46 jévenes que vivian en el
conurbano, 28 elegian atenderse (o lograban ser atendidos) en establecimientos de
la Ciudad Auténoma de Buenos Aires. En el Grafico 2 mostramos el tipo de estableci-
miento en que se atendian, cruzandolo con el lugar de residencia. Cabe advertir que
en adelante utilizaremos el concepto de Gran Buenos Aires (GBA) para referirnos al
conurbano bonaerense, excluyendo la Ciudad Auténoma de Buenos Aires.
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GrAFIce 2: Tipo de establecimiento en que se atienden por lugar de
residencia. N=71
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Fuente: elaboracién propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

En cuanto a la cobertura de salud, dos tercios de los encuestados indicaron la opcién
de hospital; dos de ellos con cobertura del Programa Federal Incluir Salud (PFIS, ante-
riormente Pro.Fe.), brindada a beneficiarios de pensiones no contributivas y sus fami-
liares dependientes. La gran mayoria de los restantes encuestados tenia obra social,
mientras que unos pocos respondieron que contaban con medicina prepaga.



En cuanto ala orientacidn sexual, la gran mayoria de las mujeres encuestadas habia te-
nido siempre relaciones sexuales con varones. Entre los varones, la gran mayoria habia
tenido relaciones sexuales habitualmente o siempre con otros varones. En el Grafico 3.
se resumen las distintas situaciones encontradas.

GrAFICO 'S: Practica sexual seglin sexo de nacimiento. N=71
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Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jovenes encuestados.

Dentro de la heterogeneidad de situaciones relevadas fue posible encontrar algunos
patrones comunes, a los que hemos denominado inicialmente “itinerarios diagndsti-
cos”, en la medida en que se encuentran estrechamente relacionados con el modo en
que los jévenes han conocido su estatus serolégicol. La mayor parte de los jévenes
admitié ser incluida en uno de estos grupos, con experiencias y caracteristicas ma-
yormente similares. El resto de los jévenes no poseia rasgos compartidos.

Aquellos patrones nos llevan a distinguir dos grandes grupos emergentes del es-
tudio, que atraviesan categorias previas utilizadas en otro estudio: un grupo se en-
cuentra configurado por mujeres diagnosticadas durante un embarazo y otro por
varones autopercibidos como gays. Entre los ultimos tiende a coincidir su orienta-

11. Desarrollaremos esto en detalle en el segundo capitulo.
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cion sexual con experiencias propias de su socializacién y vinculos sociales. Dado
que se trata de grupos conformados por diferentes criterios (el primero, objetivo; el
segundo, siguiendo la autopercepcion), solo podemos compararlos utilizando como
indicador proxy la frecuencia y tipo de relaciones sexuales referida por los varones
encuestados. Al mismo tiempo, quienes no son ubicados en ninguna de estas ca-
tegorias forman un grupo analitico de comparacion al que cabe denominar como
“otros”.

Diremos inicialmente que en el conurbano bonaerense resulté mas frecuente en-
contrar mujeres diagnosticadas durante un embarazo, mientras que en la Ciudad de
Buenos Aires fue mas frecuente hallar varones que habian tenido sexo con varones.

Indicadores sociales

Mientras que el modo de contacto con los jévenes podria llevar a sospechar un sesgo
en la muestra, un dato central es la heterogeneidad de los jévenes incluidos en este
estudio. Nos detendremos en una serie de indicadores sociales que dan cuenta de di-
versas trayectorias y pertenencias. Algunos jévenes se encuentran en situaciones de
alta vulnerabilidad mientras que otros pertenecen a sectores sociales acomodados,
existiendo distintas situaciones intermedias.

* Vivienda

En cuanto al tipo de vivienda, la mayoria se encontraba en una situacion mas o menos
confortable. Sin embargo, algunos jévenes refirieron residir en habitaciones de inquili-
nato, hoteles o pensiones (formas informales de habitat en el AMBA). Un encuestado
dijo vivir en una casilla, mientras otros cuatro comentaron vivir en villas de emergencia
o asentamientos. Respecto del grado de hacinamiento, encontramos situaciones de
jovenes que residian con otras personas (entre 9y 12) en viviendas de hasta tres am-
bientes. Hemos incluido también a un joven internado en una comunidad terapéutica.

Un cuarto de la muestra tenia hijos. De los jovenes que tenian hijos, casi la totalidad
vivian con ellos. Entre quienes vivian con sus hijos, la mitad residia también con sus
parejas, algunos con sus padres u otros familiares y en dos casos son mujeres que
vivian solas con sus hijos.

» Experiencias de violencia

Por otra parte, encontramos diversos grados de fragilidad subjetiva vinculadas con
situaciones actuales o pasadas de violencia.
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Uno de cada cuatro jévenes dijo haber recibido alguna vez golpes o agresiones fisicas
o verbales reiteradas por parte de alguien con quien convivia. Doce jévenes dijeron
que esto les paso varias veces, mientras que uno refirié que le pasaba habitualmen-
te. El porcentaje es levemente superior entre los varones. No obstante, las mujeres
comentaron haber sido violentadas con mayor frecuencia por parte de sus parejas.
Al ser preguntadas si habian recibido la agresion por parte de una pareja, once muje-
res respondieron que si (cuatro dijeron “alguna vez” y siete, “varias veces”) y quince
varones también (trece “alguna vez"y dos “varias veces”). Entre las mujeres diagnos-
ticadas durante el embarazo la proporciéon aumenta y solo la mitad de ellas dijo no
haber recibido nunca agresiones por parte de parejas. También entre ellas es mayor
la frecuencia con la que aquellas agresiones se han repetido.

Para los varones, las situaciones de violencia o agresion existen en otros ambitos. Ocho
fueron los varones que manifestaron situaciones de agresion o violencia respecto de
companieros de trabajo o de estudio, mientras que solo una muijer lo refirié. Once va-
rones dijeron haber tenido problemas como consecuencia del consumo de alcohol o
drogas, mientras que una sola mujer respondio afirmativamente a esta pregunta.

Mientras que ninguna mujer respondidé haber tenido relaciones sexuales a cambio
de dinero, drogas o de algun otro objeto, diez varones dijeron haberlo hecho alguna
vez; solo uno de ellos se habia definido a si mismo como heterosexual. En cuanto al
consentimiento en las relaciones sexuales, cinco varones dijeron que mantuvieron
relaciones sexuales contra su voluntad “alguna vez", y uno “varias veces”. En mujeres
se observaron los mismos datos: del total de las encuestadas, cinco respondieron
“algunavez" y una “varias veces". Encontramos entonces que doce jévenes indicaron
al menos alguna vez haber mantenido relaciones sexuales contra su voluntad. Vale
aclarar que, debido a que hemos contactado a mas varones, el porcentaje es mayor
para el caso de las mujeres. Este porcentaje aumenta al doble para las jévenes que
fueron diagnosticadas durante un embarazo.

En cuanto a la violencia policial, cuatro varones y tres mujeres manifestaron haber
sido victimas de ella. Cuatro varones y una mujer dijeron haber estado presos. Solo
uno de aquellos varones se definié a si mismo como heterosexual; la mujer que habia
estado presa fue diagnosticada con VIH durante el embarazo.

* Inclusién educativa, laboral y por ingresos

Entre los 71 jévenes encuestados, 36 trabajan. De ellos, nueve también se encuentran
estudiando. Entre quienes no trabajan, 18 estudian mientras que 17 no lo hacen.

Cruzando la situacion de estudio con la edad, encontramos que entre los jévenes en
edad de cursar la secundaria (16 a 18 afios) un tercio la ha abandonado. Entre los res-
tantes, hay un joven que ya se encuentra cursando en la universidad. De quienes tie-
nen mas edad, un tercio se encuentra estudiando, algunos terminando el secundario,
otros realizando cursos, la mayoria cursando estudios terciarios o universitarios, y
dos respondieron estar realizando estudios primarios®?. Para todas las franjas etarias,
el maximo nivel educativo alcanzado por quienes no se encontraban estudiando fue
mayormente secundario incompleto, aunque también varios jévenes dijeron haber
completado estudios secundarios. Un joven solo habia completado el ciclo primario.

En cuanto a la situacion laboral, hemos encontrado una diversidad de condiciones, que
van desde un trabajo bajo condiciones formales de contratacién (“en blanco™) en un
empleo calificado, como empleos de baja calificaciéon en mercados formales e informa-
les, 0o empleos a tiempo parcial bajo condiciones precarias de contratacion (“changas™).
No obstante, resulta dificil ubicar a los jovenes respecto de su situacion laboral actual,
tanto como en los ultimos doce meses. Una misma ocupacién (por ejemplo un trabajo
de horario reducido, en negro) puede significar cosas diametralmente opuestas si se
trata de un joven estudiante viviendo con su familia de origen, de alguien que vive soloy
aislado, o de alguien que esta en pareja (segun la modalidad de empleo e ingresos de su
pareja). La situacién se agrava si tiene familiares a cargo (mayormente, hijos).

Trece jovenes se encontraban buscando trabajo; 19 dijeron no estar trabajando ni bus-
cando trabajo por diversos motivos (para estudiar, porque no lo necesitaban, para poder
dedicarse a su familia); 11 tenian empleos formales, en relacién de dependencia; cinco
poseian trabajos temporales; 16 jévenes, trabajos en relacién de dependencia sin bene-
ficios laborales (“en negro™) y cuatro se definieron a si mismos como cuentapropistas.

Entre los empleos calificados hemos encontrado un acompafiante terapéutico, un en-
fermero y un oficial de cuentas bancario. Entre los empleos de menor calificacién, ha-
llamos diversas situaciones: desde una empleada doméstica en casas de familia hasta
una mucama de un hotel internacional; dos bailarines, un masajista; desde empleados
de comercio hasta comerciantes cuentapropistas; empleados administrativos; un pe-
luquero y alguien que tenia una peluqueria propia; dos albafiiles; alguien que trabajaba
en seguridad privada; nifieras; operarios fabriles y empleados de distintos rubros gas-
tronédmicos (cocineros, meseros, un maestro panadero, etcétera).

12.EnlaArgentinalaedad establecida para la finalizacion del ciclo primario en situaciones regulares
de escolaridad es entre los 12 y 13 afios. Debido a la estructura educativa de la mayor parte de la
poblaciény alas caracterfsticas del sistema de ensefianza, quienes no hayan completado este ciclo
o quienes solamente hayan accedido a aquel se encuentran en una situacién de desventaja social.
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Entre quienes no trabajan, cinco nunca buscaron trabajo y 27 dijeron alguna vez haber
tenido dificultades para conseguir un empleo. La mayoria porque no los llamaban, sin un
motivo explicito. Tres de ellos por falta de calificaciones o estudios, una por estar emba-
razada, tres por problemas de salud, dos porque les ofrecian condiciones de trabajo que
no estaban dispuestos a aceptar, dos por la edad, uno por no tener documento.

Complementando aquella informacién, mencionaremos lo relativo a los ingresos per-
cibidos por el grupo familiar. También al respecto hemos encontrado diversidad de
situaciones, presentandose una mayor vulnerabilidad en las mujeres diagnosticadas
durante un embarazo.

GrAFico S: Caracteristicas del dinero que ingresa mensualmente al
hogar segun itinerario diagndstico. N=71
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> Fuente: elaboracién propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Indicadores biomédicos

En cuanto al estadio clinico al momento del diagndstico, seguiin se ha relevado de las
historias clinicas, la mayoria fueron diagnosticados en estado asintomatico.
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GrAFIco 6: Estadio clinico al momento del diagndstico. N=93
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> Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

De los 93 jévenes consignados a través de las fichas biomédicas, dos varones tenian
una enfermedad marcadora de sida. Estas enfermedades fueron definidas en un caso
como neumonia por Pneumocystis jirovecii y en otro como tuberculosis diseminada
— sarcoma de Kaposi. Uno de estos jévenes se encontraba internado.

En 17 casos se encontré comorbilidades, apareciendo con mayor frecuencia la sifilis, que
se presento en siete varones y en una mujer. Tres jovenes varones cuya via probable de
infeccidn eran las relaciones sexuales con otros varones, tenian hepatitis B. El total de
las comorbilidades encontradas por los médicos tratantes se presentan en el cuadro 3.

Cvabros 3: Tipo y cantidad de comorbilidades

CANTIDAD DE CASOS

COMORBILIDAD

Sifilis

Hepatitis B crénica

Hepatitis B aguda

Ataques de panico

Enfermedad psiquiatrica

Aumento de colesterol y triglicéridos

HPV perianal
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Cuabrs 3 (conninvactdn): Tipo y cantidad de comorbilidades

COMORBILIDAD CANTIDAD DE CASOS

()

HPV anal
SIL bajo grado HPV

Verrugas genitales

Diabetes tipo 1

Psoriasis

[ R N S T (S Y

Neumonia Bacteriana

Fuente: datos consignados por profesionales tratantes en fichas biomédicas.

Los médicos tratantes respondieron tener disponibles los datos del recuento de
CD4% al momento del diagndéstico para 83 de los jévenes; en 77 casos estos fueron
consignados en la ficha biomédica. En el Grafico 7 se resume lainformacién recogida.

GrAFIco 7 Recuento de CD4 al momento del diagnéstico. N=77
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Fuente: datos consignados por profesionales tratantes en fichas biomédicas.

11. Desarrollaremos esto en detalle en el segundo capitulo.

PRESENTACION DEL INFORME

En este documento presentamos de manera integrada los resultados obtenidos a
través de las distintas fuentes en que consistié el estudio, analizandolos a la luz de
marcos tedricos, investigaciones previas y el contexto histérico-sanitario particular
del AMBA. Hemos dividido el informe en seis capitulos.

En el primer capitulo nos centraremos en la descripcion y analisis de la utilizacion de
preservativos, atendiendo a que la via principal de infeccién en la actualidad es la se-
xual. Para ello partiremos de considerar que el principal rasgo que caracteriza a estos
jévenes es el caracter relativamente reciente de su inicio sexual, por lo que articula-
remos lo relativo al uso de preservativos como modalidad preventiva con el modo en
que perciben su propia sexualidad. Analizaremos tanto los obstaculos que impiden
o desalientan el despliegue de una sexualidad protegida como las motivaciones que
llevan a la falta de proteccién, en términos de légicas de accion.

En el segundo capitulo nos detendremos en los itinerarios diagndsticos, entendiendo
que tomar a los jévenes por universo de indagacién implica un punto de observacion
respecto de las caracteristicas actuales de la oferta y demanda del testeo de VIH.
Describiremos los modos en que los jovenes de la muestra han conocido su serolo-
gia: qué motivos y circunstancias los han llevado a realizarse el test, de qué manera
han sido informados sobre su infeccién (indagando lo relativo al ofrecimiento de con-
sejerias previas y posteriores por parte de los servicios de salud), y en qué momento
y de qué forma se han anoticiado de esta, asumiendo la veracidad del diagndstico.

Eltercer capitulo abordara los procesos de afrontamiento en interconexién con aquellos
itinerarios, en tanto retoma la identificacién de dos patrones vinculados con el modo
de acceso al diagndstico: mujeres diagnosticadas durante el embarazo y varones auto-
definidos como gays. Entendiendo a la juventud como una interfaz entre posiciones de
dependencia y autonomia personal, se detendra en las implicancias del diagndstico en
los entramados vinculares cotidianos, abordando los ambitos familiar, doméstico, afec-
tivo y sexual. Se describiran aquellos con la preocupacién de indagar en qué medida se
encuentran vigentes los procesos de estigmatizacion del VIH y qué formatos concretos
asumen. Se describira y analizara, asimismo, el abanico de situaciones y sensaciones
que van desde el acompafiamiento hasta la soledad y el aislamiento, recuperando las
experiencias de temor y de cuidado como ejes centrales de comprensién.

El cuarto capitulo nos introducira en el modo en que los jévenes experimentan la nueva
estructuracién de su vida cotidiana a partir del diagnéstico, focalizando en la atencion
médica del VIH. Ser diagnosticado con VIH en la juventud implica habitualmente dife-
renciarse de la mayoria de los jévenes a través de una inmersion repentina en el funcio-
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namiento y las légicas de los servicios asistenciales. Esta inmersidn suele ser una de las
primeras veces en que la expresion “para toda la vida” se convierte en una experiencia
concreta. Nos interesara indagar por tanto en qué medida esta atencién compromete
sus percepciones respecto del futuro. A lo largo de la indagacién, surgen dos modos
de experimentar el tiempo. Uno, como algo incierto, con vaivenes que se corresponden
con las idas y vueltas impuestas por la atenciéon médica. Otro, como algo lineal y acu-
mulativo, en el que se va forjando un repertorio de conocimientos creciente respecto
de los profesionales, equipos, establecimientos, y del campo mismo de la biomedicina.
Entendiendo a aquel repertorio como resultado de un proceso de “expertizaciéon”,y a su
contenido como un “capital de paciente”, nos interesara comprender los puntos de con-
tacto con el capital social entendido como redes vinculares y de confianza, asi como los
obstaculos y procesos de estigmatizacion vigentes en los establecimientos sanitarios.

El quinto capitulo abordara lo relativo a la medicacién antirretroviral, entendiéndola
como un eje clave en la experiencia de vivir con VIH. Nos interesara aqui acercarnos a
las practicas de prescripciony a los efectos que los jovenes atribuyen a los esquemas
farmacolégicos, tanto en lo organico como en la estructuracién de su vida cotidiana.
Buscaremos conocer qué factores alientan o desalientan el cumplimiento de lo pres-
cripto, al tiempo que analizar los significados y experiencias subjetivas en torno a las
practicas de medicacién. Nuestra intencién es comprender la adherencia al trata-
miento como un proceso socialmente organizado, sefialando acciones y estrategias
que no son unicamente individuales.

Finalmente, en el sexto capitulo abordaremos los modos en que la atencién continua
del VIH, entendida en sentido amplio, se articula con las rutinas previas al diagndsti-
co. Describiremos en qué medida y de qué manera el diagnéstico disloca la cotidia-
neidad, qué nuevos temores e incertidumbres depara y qué tipo de posicionamientos
subjetivos despliegan los jovenes a fin de facilitar su afrontamiento. Nos interesara
retomar el modo en que los jovenes se perciben a si mismos en tanto tales, profun-
dizando lo relativo a su autoadscripciéon como pertenecientes ala “sociedad de la in-
formacion”. Buscaremos de tal modo indagar qué caracteristicas concretas asumen
las informaciones que ellos valoran y los modos de hacerse con ellas. También, los
puntos de articulacién entre la informacién y las practicas de cuidado. Finalmente,
comprendiendo a los jovenes como parte de entramados vinculares en los que forjan
su percepcioén de si mismos y sus proyectos, nos detendremos en la posicion que
asumen ante los otros a fin de sostener su cotidianeidad como jévenes con VIH, al
tiempo que el diagndstico se disuelve articulandose con sus expectativas y rutinas.

ACTUALIZACIBNES DE -
LA EXPOSICION AL
VIH: DETERMINANTES
DEL VSO DE
PRESERVATIVOS

Finalmente, en las conclusiones buscaremos proponer recomendaciones que pue-
dan resultar de utilidad a la gestion en sus distintas aristas y posibilidades, asi como
nutrir futuras investigaciones.

cmall .
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La configuracién actual de la epidemia de VIH en la Argentina sefiala como princi-
pal via de exposicién a la sexual (Direccién de Sida y ETS, 2013; 2014; 2015). Esto
nos lleva a comenzar nuestro analisis partiendo del uso del preservativo®. En nuestro
pais, desde el afio 2007 la distribucion de preservativos gratuitos a nivel nacional es
politica de Estado®.

Es mucho lo que se ha escrito respecto de la utilizacidn del preservativo (Grimberg,
1999; 2002a; Kornblit y Méndez Diz, 1994; Paiva et al, 2005; 2011). Indagar acerca de
la persistencia —o no— de obstaculos ya sefialados por investigaciones previas es
uno de los objetivos centrales de este capitulo. Tomar por universo de indagacion a
los jovenes del AMBA brinda la oportunidad de constatar las modalidades concretas
de aquella vigencia en generaciones que
han iniciado su vida sexual de manera re-
ciente, y que se encuentran en uno de los
lugares del pais donde las transformacio-
nes sociales suelen ser mas veloces. En
consecuencia, nos permite acercarnos
a describir los puntos de resistencia de
aquellas barreras que distintas politicas
publicas han intentado reiteradamente
reducir o eliminar.

Asociados con el uso del preservativo
se encuentran los sentidos atribuidos a
la sexualidad y el modo en que estos se
especifican actualmente en los jovenes,
tanto desde sus propias miradas como desde el modo en que se perciben mirados
por los adultos. Por tanto, hemos incluido en nuestra indagacién los significados atri-
buidos a la interseccién entre sexualidad y juventud.

El uso del preservativo, por otra parte, pone de relieve la necesidad de negociacio-
nes y acuerdos, remitiendo a lo interpersonal. En consecuencia, las relaciones de
desigualdad ponen en cuestién la posibilidad y capacidad de expresar los propios

14. Hemos tomado esta decision pese a que en ocasiones la via de infeccion subjetivamente
percibida (Pecheny, 2002) remite a piercings o tatuajes.

15. Los preservativos se distribuyen a través de programas provinciales y municipales, se
dispensan en bocas fijas dispuestas en espacios de circulacion segin se demande desde distintas
instituciones (organizaciones gremiales, centros de jubilados, agrupaciones politicas, etcétera), y
se reparten en eventos masivos y esporadicos como recitales y festivales.

deseos, de tomar la iniciativa y de negociar condiciones en el marco de los encuen-
tros sexuales.

(-’Qué tan frecuentemente se utiliza el preservativo? éQué factores desalientan el uso
del preservativo y cudles lo impiden? ;Hay motivos por los que desistir de su uso?
;Cuales? ;Como se suele utilizar el preservativo? ; Cambia la forma o frecuencia de
uso segun la pareja sexual? ;Como es percibida la propia condicion de juventud en
las relaciones sexuales? ;Esta percepcion guarda algun tipo de vinculacion con la
cercanfa del inicio sexual? ;Como se percibe el riesgo?; Qué temas ya abordados
siguen vigentes y cudles haria falta profundizar? ;Cémo incide la condicion de ser
joven en las practicas de cuidado?

Buscaremos exponer una serie de dimensiones, no excluyentes entre si, que condi-
cionan la posibilidad de utilizar el preservativo, por un lado, y que llevan a la decisiéon
de no utilizarlo, por el otro. Presentaremos el uso del preservativo haciendo una doble
mencion: a aquello que lo dificulta —definido en términos negativos—, y a aquellas
dindmicas productivas que desalientan, inhiben o relativizan laimportancia de su uti-
lizacién®. Ausencias y déficits seran entonces descriptas en primer lugar, para luego
detenernos en las légicas de accién que motivan la falta de uso. Buscaremos con ello
dar cuenta de determinaciones, practicas y significados asociados con la sexualidad
y el cuidado en las relaciones sexuales.

5‘8)5VAUDAD Y USO DEL PRESERVATIVO EN LOS TOVENES.
PRACTICAS ¥ PERCEPCIONES

El modo en que los jévenes comprenden su propia sexualidad y a sus parejas sexua-
les condiciona la utilizacién del preservativo.

Con frecuencia los jovenes perciben su ejercicio de la sexualidad vinculado con una
fase de experimentacién y novedad. Distintas valoraciones anclan esta percepcion
al cumulo de experiencias personales. Sentirse inseguro; ser timido; estar buscando
sin saber muy bien qué; descubrir (el placer sexual, el amor por una pareja); enfren-
tarse al no saber (por ejemplo, cémo ponerse un preservativo); tener miedos deriva-

16. Cabe aclarar la condicién metodoldgica: lo relativo a los contextos de exposicion surge de
la evocacion, por lo que plantea el sesgo propio de toda elaboracién de experiencias previas —
realizada, necesariamente, a la luz de los sentidos actuales.
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dos de esa falta de conocimiento (por ejemplo, qué pasaria con la ereccién al utilizar
un preservativo). Todas interpretaciones recurrentes al momento de describirse a si
mismos en escenarios sexuales. Como contrapartida, la percepcién de la sexualidad
juvenil como territorio de descontrol y excesos tiende a remitir a la mirada ajena e
incomprensiva de los adultos, mas que a sus vivencias o a lo que perciben como re-
sortes de su accion.

Las sensaciones asociadas con la novedad son interpretadas como fuente de temor
e inseguridad. Ellas se plasman en situaciones y relaciones concretas, determinando
cursos posibles de accion. El uso o no de preservativos debe ser comprendido a la
luz de cédmo se activan aquellas sensaciones en contextos reales, donde se ponen en
juego emociones, necesidades, preocupaciones e impedimentos especificos.

La frecuencia con que se utiliza el preservativo habla de los resultados de la ecuacién

entre como se experimenta la sexualidad y qué tan posible o conveniente es usarlo. Tal
como muestra el Grafico &, el uso del preservativo continda siendo algo problematico.

GrAFICo §: Frecuencia de utilizacion del preservativo. N=71.
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> Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

A su vez, hemos relevado continuidades en cuanto a la utilizacion del preservativo: tal
como muestra el Grafico 9, la frecuencia del uso antes del diagnéstico guarda relacién
con su uso en la primera relacién sexual. Quienes nunca usan preservativo, tampoco lo
utilizaron en su primera relacién; este porcentaje va decreciendo proporcionalmente.

GrAFICo 9: Frecuencia de utilizacidn actual del preservativo segtin su
uso en la primera relaciéon sexual. N=71
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> Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

En su primera relacion sexual, los varones encuestados utilizaron preservativo con me-
nor frecuencia que las mujeres. El 85% de las mujeres dijo haberlo utilizado en aquella
ocasién, mientras que entre los varones solo el 52% afirmé haberlo hecho. Por otra
parte, de los 22 jdvenes que dijeron no haber usado preservativo en su primera relacion
sexual, 16 eran varones que tuvieron relaciones sexuales con otros varones. No obs-
tante, a fin de marcar al mismo tiempo los limites de estas preguntas, diremos que dos
mujeres diagnosticadas durante el embarazo respondieron haberlo utilizado siempre.
Pese a esto, los datos confirman que el uso del preservativo no es algo extendido sino
que plantea dificultades.

Estas dificultades no se limitan a la utilizacién o no, sino que también se refieren al
modo en que se usa el preservativo. Esta variable pone de relieve que las ocasiones
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en las que se mantienen relaciones sexuales protegidas son mas escasas todavia:
solo el 47% de los encuestados dijo haberse colocado el preservativo siempre antes
de la penetracion.

Al diferenciar la utilizacion segun la condicién de la pareja sexual (estable u ocasional)
hemos encontrado, tal como otras investigaciones, que el uso correcto del preservativo
(es decir, desde antes de la penetracion) aumenta cuando la pareja es considerada
ocasional, sin llegar a tomar la totalidad de los casos. De los 57 encuestados que ex-
presaron haber tenido pareja/s estable/s previamente al diagnédstico, 31 dijeron que
con ellas utilizaban preservativo siempre desde antes de la penetracién (Grafico 10).
Esta respuesta la dieron 44 encuestados de los 59 que dijeron haber tenido pareja/s
ocasional/es (Grafico 11).

GrAFICo 16: Momento en el que colocaba el preservativo con parejas
estables antes del diagndstico, por sexo N = 57
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> Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Si bien las modalidades de uso varian levemente segun el sexo, menos de la mitad de
los jévenes se colocaba siempre el preservativo desde antes de la penetracion con su
pareja estable. La unica particularidad que hemos encontrado entre los varones que
tienen sexo con varones es que son los Unicos que han respondido “siempre después
de empezada la penetracion”.

L{2

En cuanto a las parejas ocasionales, la proporcion de uso correcto del preservativo
(siempre desde antes de la penetracién) aumenta, pero no por ello se universaliza.

GeAFICo )): Momento en el que se colocaba el preservativo con pare-
jas ocasionales antes del diagndstico, por sexo N =59
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> Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Al comparar el uso del preservativo con parejas estables y ocasionales previamente
al diagndstico, observamos que tanto la utilizacion como el uso correcto aumentan
cuando la pareja es ocasional. Esto sucede tanto en las relaciones sexuales hete-
rosexuales como en las relaciones entre personas del mismo sexo. Corroborando
este dato, para el 38% de los jévenes el tener pareja estable fue mencionado como
motivo para no usar preservativo; la mitad de ellos eran varones que tenian sexo
con varones.

Lo dicho hasta aqui, sin embargo, debe ser interpretado mas a modo orientativo que
como una motivacion que actia de manera mecanica. Por un lado, porque el pun-
to de corte entre “estable” y “ocasional” que podamos suponer tal vez no coincida
completamente con el limite ubicado por cada uno de los jévenes (Méndez Diz et al,
2010). Al mismo tiempo, la necesidad de proteccién en las practicas sexuales puede
ser percibida atendiendo a una pluralidad de situaciones, no pasible de divisién bina-
ria (Delor,1997). Finalmente, practicas e interpretaciones suelen tener un dinamismo
tal que vuelve artificiosa la suposicién de un unico criterio estabilizado, utilizado a lo
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largo del tiempo (Haro, 2010). Estas salvedades se vuelven particularmente pertinen-
tes en el caso de quienes iniciaron recientemente su vida sexual.

Junto con la utilizacion del preservativo nos ha interesado indagar qué condiciones o
motivos habian desalentado su uso con anterioridad al diagndstico, pregunta que fue
respondida por 61 jévenes. El Grafico 12 muestra estas respuestas.

GrAFICo 12 Motivos para no utilizar el preservativo con anterioridad
al diagnéstico, por sexo (respuesta multiple). N=61
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Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

El analisis que sigue a continuacién se basa en estas respuestas. En principio nos
limitaremos a sefialar, respecto del grafico anterior, la existencia de distintos motivos
Unicamente respondidos por varones. Al cruzar aquellos datos con la orientacion se-
xual debemos sefialar que de los siete varones que respondieron como motivo para
no utilizar preservativos el no gustarle, seis de ellos tenian relaciones con otros va-
rones. Los ocho varones que incluyeron como motivo el “haber estado borracho o
pasado” sostenian en su totalidad estas practicas sexuales.

LAS VVLNERABILIDADES

Desde una concepcién integral del proceso salud/enfermedad/atencion (PSEA), vul-
nerabilidad es una situacion de fragilidad, puntual o continua, que afecta la autono-
mia. Esta puede relacionarse con dimensiones subjetivas, vinculares, colectivas y/o
sociales, y comprometer tanto el acceso a los recursos como la capacidad de actuar
tal como se desea. También, en contextos de violencia, puede remitir a un acto de vul-
neracién perpetrado por otros. Las vulnerabilidades son multiples y se interrelacionan,
reforzandose. Asimismo, evidencian la determinacioén de las practicas, remitiéndolas a
los contextos reales en que tienen lugar.

En la medida en que las vulnerabilidades se corresponden con una disminucién (o anu-
lacién) de las posibilidades de tomar decisiones vinculadas con la autopreservacion,
vuelven a los sujetos mas susceptibles de sufrir dafios en su salud. Los exponen en
mayor medida a tomar decisiones cuyos efectos no deseados suelen a su vez retro-
alimentar su vulnerabilidad de partida, como tiende a suceder con quienes contraen
VIH. Abordaremos aqui solo algunas vulnerabilidades, recortando las que hacen a la
dificultad o imposibilidad de negociar la utilizacion del preservativo.

Buscando dar cuenta de situaciones de vulnerabilidad relacionadas con las dificul-
tades en la negociacién del uso del preservativo, 11 de los 71 encuestados incluyeron
entre los motivos para no usar preservativo con anterioridad al diagnoéstico el que la
otra persona no queria utilizarlos; cinco de ellos eran varones que tenian relaciones
sexuales con varones, eran mujeres y uno, un varon heterosexual.

El género puede estructurar situaciones de desigualdad en términos de la capaci-
dad de decidir. En el caso de las mujeres?, puede llevar a circunstancias de extrema

17. Nos referimos aquf a relaciones varén/mujer, en la medida en que ninguna de las jévenes hizo
referencia a relaciones sexuales con otras mujeres.



vulneracién fisica, como en el caso de las violaciones (tal como lo relataba una de
las entrevistadas), o modos de percibirse a si mismas que condicionan las practicas.

Salvo en el caso de una joven que padecia alergia al latex, entre las parejas hete-
rosexuales la negativa a utilizar el preservativo surgia de los varones. La diversidad
de situaciones es amplia y muchas veces la desigualdad -internalizada- no es vivida
como opresion. Varias mujeres, haciendo referencia a relaciones amorosas que se
sostienen en el tiempo, mencionaron la necesidad de “complacer” sexualmente al
varoén, siendo el no uso del preservativo un gesto que busca equilibrar motivos de
tension que pueden existir en la pareja. De esta manera, el empoderamiento de las
mujeres en cuanto a la decisién de utilizar el preservativo estaria condicionado por
su capacidad de autonomia en otras esferas de la vida cotidiana (econémica, habi-
tacional, etcétera). Denise (19), por "

A (...) EN ESE MOMENTO NO ESTABA DICIENDO
su parte, lo relataba como un “dejar-

) _ . "8y, aUIERS ESTS" (..,) Yo ESTABA

se llevar”, modalidad a la que referia ACCEDIENDO, NO ES QUE TAMPOCO DITE NUNCA
como constitutiva de su pareja: “tal  “yq v ENTENDES? ESTA BlEN, ENESES
vez por costumbre, tal vez por mie- MoMENTSS ME DETE LLEVAR) PERS PODRIA
do a perder al otro, tal vez por tonta’, (HABER DICHO QVE NO: AHORA LO VES ASI: EN
conjeturaba. ESE MOMENTS N6 DITE WADA. VP (DentsE, )9)

Sin embargo, los estereotipos de género no solo tienden a ubicar a las mujeres en una
posicion de subalternidad. También implican una fragilizacién de los varones, en la me-
dida en que los convocan a correr riesgos para demostrar valor y hombria (Gomes,
2008). Posiblemente aquellos modelos de socializacion que interpelan a los varones
jovenes, considerandolos como esencialmente viriles y poseedores de un deseo sexual
incontrolable —que los llevaria naturalmente a despreocuparse por las consecuencias
de las relaciones sexuales— refuerce lo anterior (Marques Junior et al, 2012).

En el caso de los varones gays los estereotipos parecen funcionar de manera mas
compleja. Por un lado, también son varones interpelados por aquellos modelos los
que rechazan la utilizacién del preservativo. Por otro lado, los valores hegemaénicos
en cuanto al género marcan el caracter subalterno de sus practicas, provocando una
vulnerabilidad especifica. La escasa visibilidad social, sobre todo en la cercania del ini-
cio sexual, condiciona el acceso al preservativo y su utilizaciéon (Margulis y otros, s/f).

Lo anterior se articula a su vez con los clivajes etarios (entendiendo por “clivaje” a la
division social que suele establecerse entre quienes pertenecen en este caso a dis-
tintas generaciones). Ante los mayores, ser joven puede en ocasiones ser percibido
como una desventaja, sobre todo en la medida en que aparece vinculado como una
posicidn temerosa e inexperta. A su vez, cabe advertir que entre quienes respondie-
ron haber sido forzados u obligados en su primera relacién sexual, cinco eran varones

se

y solo dos, mujeres. Si bien no hemos profundizado esta dimensiéon, debemos sefialar
que mientras la literatura sobre abuso y violencia sexual suele priorizar una mirada
heteronormativa (considerando habitualmente a varones adultos como abusadores
de nifias o jovenes mujeres, presumiblemente a causa de lo ostensivo de su conse-
cuencia: el embarazo en nifias), este dato marca la necesidad de indagar el abuso y
la violencia hacia los varones, tanto en la nifiez como en la adolescencia temprana.

Junto con aquel dato, lo relativo a la edad de inicio sexual
surge en general como algo significativo, abierto a fu-
turas indagaciones. Mas del 40% de los jévenes en-
cuestados dijo haber tenido su primera relacién sexual
antes de los 15 afios, mientras que el 31% manifesto ha-
berla tenido antes de los 14. En numeros absolutos, en
trece de los 71 casos la primera relacion sexual se pro-
dujo entre los 7 y los 12 afios.*® Por otra parte, al pre-
guntarle sobre su consentimiento, siete de los 71
encuestados respondieron que “no queria tenerla
y fue forzado/a u obligado/a” respecto de su pri-
mera relacion, mientras que 21 respondieron que
hubieran querido tenerla mas adelante. Manifesta-
ron que hubiesen deseado tener esa primera rela-
cién sexual mas adelante once varones y diez mu-
jeres. Entre las edades mas tempranas, la cantidad
de este tipo de respuestas es mayor. Vale advertir,
sin embargo, que no parece haber una correlacién
lineal entre las respuestas y la posibilidad de utilizar
0 no preservativos®.

18. Es necesario tener aqui en cuenta que en la Argentina la edad minima para el consentimiento
sexual esté fijada en 13 arios.

19. Delos jévenes que refirieron tener su primera relacion entre los 7 y los 12 afios, ocho no utilizaron
preservativo en esa ocasion, cuatro si'y uno no lo recuerda. De los encuestados que tuvieron su
primera relacion sexual entre los 13 y los 14 afios, la mayorfa habia utilizado preservativo. Aquf
nuevamente encontramos casos de jévenes que manifestaron que no querian tener la relacién y
fueron forzados u obligados. El porcentaje de uso del preservativo en la primera relacion sexual
aumenta nuevamente entre quienes la tuvieron entre los 15 y los 17 afios, donde no encontramos
jovenes que respondieran que no querian tenerla. Entre los 18 y los 20 afios un joven dijo haber
tenido su primera relacion sexual y esta fue forzada u obligada, caso en el que se utilizé preservativo.
Entre los jovenes de esta edad que querfan tener la relacién la mayorfa usé preservativo y uno no
lo utilizd, y entre quienes querfan tenerla pero mas adelante, uno no utilizé y dos sf lo hicieron. Por
ultimo, entre los 21y los 23 arios tuvo su primera relacién sexual un joven, quien queria tenerla en
ese momento y utilizé preservativo.



GrAFICO IS: Situacidn ante la primera relacién sexual, por sexo. N=71
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Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

La condicién de juventud determina a su vez otras situaciones de falta de autonomia
en las relaciones sexuales. El vivir con su familia de origen lleva a algunos a mante-
ner ocultas sus relaciones sexuales, por lo que el uso de métodos de cuidado podria
significar exponerse ante la mirada de los adultos convivientes. A su vez, esto puede
determinar una serie de inconvenientes asociados con cuando y dénde tener rela-
ciones sexuales que vuelven menos probable la priorizacion del uso del preservativo.

Finalmente, hemos relevado situaciones de fragilidad simbdlica, que obstaculizan la
decision de utilizar preservativo en aquellos jovenes con dificultad para comprender
medidas preventivas. Como en el caso de Jesica (23), quien yuxtaponia de tal manera
el embarazo con las infecciones de transmision sexual que no lograba entender por
qué una medida preventiva del primero no lograria prevenir las segundas, o de Sonia
(25), quien atribuia a la utilizacién de una crema fungicida la funcién de prevenir las
ITS. Cabe advertir que en este ultimo caso habia mediado una prescripcién médica,
lo cual hace suponer que al no haber advertido la confusién de Sonia, el profesional
termind reforzando el malentendido.

Limitaciones de la informacién disponible

Tres jévenes refirieron como motivo para no usar preservativo el no saber cémo ha-

cerlo. Aun escaso, este numero sefiala la persistencia de situaciones que tienden a
creerse superadas. A su vez, cabe advertir que aquellos jovenes eran todos varones
(uno de ellos heterosexual mientras que los otros habian tenido relaciones sexuales
con varones), lo cual nos lleva a preguntarnos acerca de cémo se encuentra social-
mente repartida la responsabilidad respecto del uso.

Junto con lo anterior, la escasez de informacion sobre las pautas del uso correcto del
preservativo (el momento en que se coloca, la forma de colocarlo para que no se rom-
pay como conservarlo) muestra lagunas informativas, posiblemente vinculadas a un
énfasis excesivo en la dicotomia usar/no usar preservativo en las campafias educati-
vas. No obstante, fueron mas los jovenes que dijeron saber cémo usar el preservativo
que los que refirieron conocer qué es el VIH.

La dificultad generalizada para distinguir VIH y sida?° da cuenta de los obstaculos que
aun persisten al momento de contar con informacion relevante y confiable. Si bien
podria pensarse que lo importante es centralmente la adopcién de cuidados preven-
tivos antes que el dominio de informacién biomédica, estas lagunas pueden contri-
buir a reforzar actitudes discriminatorias respecto de quienes viven con VIH, tema
que abordaremos mas adelante. Por otra parte, hemos observado que quienes mas
conocen sobre el VIH son los varones que tienen sexo con otros varones, mientras
que las mujeres son quienes respondieron en mayor medida conocer cémo se utiliza
correctamente un preservativo.

Hablar de informacién en la juventud nos lleva a preguntarnos sobre determinados
actores a quienes se les atribuye una responsabilidad especifica. En primer lugar, re-
mite al ambito escolar. Persiste en las instituciones educativas una escasez de con-
tenidos vinculados con la educacidn sexual integral, en los que la sexualidad, cuando
aparece, remite habitualmente a los aparatos reproductivos y la genitalidad. Como
parte de su experiencia escolar, varios jévenes refirieron como unica fuente de in-
formacion las campafias que un grupo empresario (Johnson & Johnson) realiza con
asiduidad en las escuelas de Argentina.

Por otra parte, la informacién con que cuentan los jévenes nos remite a la dificultad
de algunos grupos familiares para constituirse como fuente de referencia sobre edu-
cacion sexual. En el caso de las mujeres, esto queda en ocasiones matizado gracias
a que las mujeres adultas de la familia promueven la consulta temprana a un servicio
de ginecologia, supliendo asi la transmisién de pautas de autocuidado.

20. Nos referiremos mas adelante a la confusion entre ambos términos.
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Pese a todo esto, hemos relevado una diversidad de fuentes de informacién. En to-
dos los casos fueron los varones que tenian relaciones sexuales con otros varones
quienes enumeraron mas fuentes. Anticipando patrones entre los jévenes que pro-
fundizaremos en los préximos capitulos, diremos que quienes contaban con menos
fuentes de informacidn eran las mujeres jovenes diagnosticadas durante un emba-
razo. Esto ultimo coincide con el hecho de que, en términos generales, los jovenes
mas fragilizados manifestaron contar con muchas menos vias a través de las cuales
evacuar dudas concretas sobre sexualidad previamente al diagnéstico.

GrAFICO )%: Fuentes de informacion sobre sexo y sexualidad previas
al diagndstico. N=71
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> Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Esta diferencia entre cantidad de fuentes y disponibilidad de la informacién puede
explicarse tanto debido a la falta de validez o relevancia de los contenidos, como al
hecho de que casi la cuarta parte de los jévenes respondié que cuando tenia dudas
concretas sobre las relaciones sexuales y la sexualidad habitualmente no pregun-

taba, sino que se quedaba con la duda. Vale decir que las fuentes de informacién
pueden estar disponibles pero no ofrecer sin embargo la posibilidad de un dialogo
sostenido en el tiempo.

Junto con lo anterior, hemos podido observar que es diferente el grado y tipo de co-
nocimiento que se obtiene de las distintas fuentes, siendo algunas de ellas mas prac-
ticas que otras.

Cvabro %: Tipo y grado de conocimiento previo al diagndstico segun
fuente de informacién (respuesta multiple)

ORMACIO
o) 0
pre a 0
Si | Mdso | No | Si | Maso | No | Si No
: menos menos
| Escuela 27 10 |2 3| 4 1 3 4 | 39
| Amigos/as 21| 8 |6 28 4 | 3 34 1 35
Parientes/familiares 18 5 5 | 22 2 4 | 26 2 28
Internet 19 3 0 | 20 2 0 | 20 2 22
Medios de
i comunicacion (TV, 17 4 0 | 19 2 0 | 20 1 21
i radio, revistas, diarios)
Pareja/novio/a 12 3 1 13 2 1 15 1 16
Médicos, psicélogos u
otros profesionales de 13 2 0 13 2 0 13 2 15
la salud
Iglesia/templo/
: parroquia/sacerdote/ 2 0 0 2 0 0 2 0 2
: pastor/rabino
Otra fuente de
“informacién 1 0 v 1 v v 1 o 1

> Fuente: elaboraciéon propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.



Junto con las dificultades que algunos jévenes experimentan para disponer de infor-
macion actualizada y comprensible, existen obstaculos mas especificos relacionados
con las dinamicas de divulgacién cientifica y la pluralidad de concepciones biomédi-
cas existentes. En esta linea pueden mencionarse tanto la heterogeneidad de versio-
nes circulantes sobre el sexo oral como via probable de transmisién del VIH, como la
escasez de informacion biomédica vinculada con el sexo anal y con otras practicas
consideradas menos frecuentes (como los denominados “beso negro”?, fistfucking??
o el uso de juguetes sexuales).

Finalmente, si bien mas adelante abordaremos lo relativo a los cuidados con poste-
rioridad al diagndstico, cabe anticipar la poca circulacion de contenidos informativos
que no refieran a un nivel de prevencién primaria, es decir, que tengan una preocu-
pacién distinta de evitar la infeccion inicial por VIH. Muy pocos jévenes han escucha-
do hablar de las relaciones sexuales entre personas que tienen VIH o entre parejas
serodiscordantes. Los términos “reinfeccion” y “profilaxis post-exposicion” son poco
conocidos (y cuando se los ha escuchado, se suele desconocer a qué aluden).

El embarazo como preocupacion central

Una de las preocupaciones mayores de los jévenes al orientar sus practicas de cui-
dado continua siendo la evitacidn del embarazo, lo cual corrobora lo sefialado pre-
viamente por la literatura (Méndez Diz et al, 2010). Este temor, al ubicarse en lugar
prioritario, tiende a volver menos factible el uso del preservativo cuando desaparece
su motivacion central, sea porque se esta buscando un embarazo o porque no es
biolégicamente posible.

Ocho de los 71 encuestados incluyeron como motivo de la no utilizacién del preserva-
tivo con anterioridad al diagndstico el estar usando otro método para evitar el emba-
razo (6 de ellos, mujeres); cuatro ubicaron como motivo la falta de temor al embarazo
(dos varones que tenian sexo con varones y dos mujeres), y otros cuatro refirieron
no haberlo usado porque querian tener un hijo (dos varones y dos mujeres). Por un
lado, debemos situar lo anterior en el contexto ampliado de una relacién en la que los
jévenes dicen sentirse inseguros e inexpertos, por lo cual es posible que, al coexistir
preocupaciones, resolver la que resulta priorizada implique relativizar las restantes.
Por otro lado, es conveniente sefialar que el testeo de VIH aun no aparece como paso
subsiguiente a la decision de tener hijos.

21. Sexo oral boca/ano.

22. Introducir lamano o el pufio en el ano de la pareja sexual.

L1 4

El lugar periférico que ocupa la preocupacion por el VIH (podriamos decir: por las
ITS en general) no es un problema derivado de lagunas informativas, sino que por el
contrario se relaciona también con el sesgo de las campafias preventivas. Los jovenes
han referido distintos espacios en los que se dictaban talleres o se daban charlas y
distintas campafias masivas que reforzaban el embarazo como preocupacién central.

La centralidad otorgada al tema del embarazo puede a su vez condicionar la percepcion
sobre la eficacia de las medidas preventivas de las ITS. Algunos jévenes han menciona-
do el coito interrumpido como técnica Unica de cuidado en las relaciones sexuales. Pese
a que el preservativo suele ser un elemento que todos conocen y consideran relativa-
mente accesible, es materia pendiente de las campafias educativas lograr una articula-
cion entre anticoncepcion y prevencién de las ITS, a fin de reforzar un mensaje univoco.

Las barreras de acceso

Dieciocho de los 71 encuestados respondieron que no utilizaban preservativos pre-
viamente al diagndstico por no haberlos tenido a mano y dos respondieron no haber
tenido dinero para comprarlos (estas eran dos mujeres que habian sido diagnostica-
das durante el embarazo).

El acceso a preservativos aun no puede ser considerado universal: solo el 62% de los
jovenes dijo haber tenido acceso gratuito a preservativos con anterioridad al diagnéstico.
Cabe advertir que la disponibilidad gratuita de preservativos no sélo impacta en su acce-
so por parte de quienes no podrian comprarlos, sino que también permite que su uso no
esté condicionado por calculos de costo, y contribuye a instalarlo como un elemento co-
mun y cotidiano —lo cual resulta fundamental auin en los casos donde podria comprarse.

Si bien 38 de los 71 jévenes encuestados conocian su disponibilidad gratuita en es-
tablecimientos de salud, raramente concurrian a estos servicios?. Menos atn los
varones. Farmacias y kioscos son en consecuencia identificados como lugares de
referencia para conseguir preservativos?*. Esto sefiala, en primer lugar, la necesidad

23. Entre los servicios en los que se puede acceder a preservativos gratuitos fueron mencionados
con igual frecuencia los establecimientos del primer nivel de atencién y hospitales. En un caso
se menciond un Centro de Prevencion, Asesoramiento y Testeo en VIH y sifilis (CePAT). Un joven
menciond que podia conseguir preservativos en un establecimiento de salud previamente al
diagndéstico dado que concurria semanalmente a terapia psicolégica.

24. Solo dos jévenes mencionaron “boliches” como lugar de obtencién de preservativos, y uno dijo
conseguirlos en una pelugueria.
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de disponer de dinero. En el caso de los jovenes, este requisito puede representar un
obstaculo no solo cuando se cuenta con escasos recursos monetarios, sino también
cuando el dinero es administrado por sus padres (o por los adultos del grupo familiar).

El territorio configura uno de los ejes de desigualdad en cuanto a la exposicién al VIH.
En algunas zonas menos céntricas de la CABA, y sobre todo en el conurbano bonae-
rense, farmacias y kioscos no suelen encontrarse abiertos por la noche, cuando los
encuentros sexuales resultan mas probables.

El (no) saber

Tal como ha sido sefialado con frecuencia, la disponibilidad de informacién no deter-
mina mecanicamente la aplicacién de medidas preventivas (Ramirez Hita, 2013). Los
jovenes que participaron del estudio pusieron de relieve la posibilidad de manejar in-
formacion sin sentirse interpelados por ella. Tal era, por ejemplo el caso de Diana (24),
quien nos relaté azorada que pese a haber tomado a su cargo la responsabilidad de
preparar ldaminas educativas sobre ITS en la escuela, nunca habia aplicado estos co-
nocimientos a sus propias practicas. Sentirse inseguros al tener relaciones sexuales
puede ser una sensacion lo suficientemente intensa como para dejar en segundo plano
la informacioén previa respecto de las practicas preventivas.

Si las ciencias sociales muchas veces se preocupan por describir “saberes”, cabe ad-
vertir que en este caso se trataria de un “no-saber”: los jévenes enfrentan sensacio-
nes de extrafiamiento respecto de sus propias acciones. A ellos mismos los sorpren-
de esta falta de conexidn. éSe trata acaso de la decisién de correr un riesgo? Segun
hemos encontrado, no se trata de una decision racional o de un célculo consciente,
sino de una suerte de desconexién entre lo que se sabe y lo que se hace, que a ellos
mismos les provoca estupor.

Es preciso a su vez prestar atencién a las narrativas circulantes respecto de qué im-
plica ser joven, dado que ellas pueden legitimar actitudes de descuido al ser natura-
lizadas como algo propio de la edad y, en consecuencia, denotar un comportamiento
apropiado en el marco de las légicas que rigen la accién.
[ (4
Cgmpo SOS ADOLESCENTE, SOS TJOVEN, NO éPueden entonces ellos mismos con-
PENSAS EN HACER... A VER, TRMPOCO ES QVE  siderarse responsables del VIH en
PENSAS EN HACERTE MAL, CENTENDES? PERS 550 de haberse infectado? Esta pre-
HEcES ‘osf's R ',’E D"’f ‘Vs'fm () Ne gunta puede disparar algunos de los
TENES NOCION, NGO SABES QUE ESTAS HACIENDO . .
() N6 MEDIS LAS consECUENCIAS. 7 debates .n’1as acalorados. Mientras
(ExTeaibo DEL TALLER EN RATAP) que los jévenes pueden reconocer

e incluso reproducir estereotipos que conciben a la juventud como etapa de irres-
ponsabilidad, al intentar explicar(se) la falta de medidas preventivas no las perciben
como acto afirmativo y desenfadado, sino como algo que no logran comprender. Es
decir, no circulan discursos que permitan interpretar estos descuidos de un modo no
culpabilizante, poniendo palabras a sus vivencias. Esto pone de relieve la necesidad
de recuperar las légicas de accién, muchas veces mencionadas por los propios jove-
nes aunque no necesariamente vinculadas con la exposicién, que orientan efectiva-
mente sus practicas.

LAs LéoicaAs

Los jévenes se perciben a si mismos como inex-
pertos. Pero si no se apela a la propia experiencia,
éa qué se recurre cuando no se sabe cémo mane-
jarse? ¢Qué pautas concretas rigen las acciones? \\
Las dificultades o impedimentos desencadenados *,
por las vulnerabilidades precisan ser interpretados '~
a la par de las ldégicas productivas que orientan la
toma de decisiones.

Pensar qué légicas motivan a los jovenes implica buscar regularidades que condi-
cionan los cursos de accién, ubicando la exposicién al VIH como un problema a ni-
vel colectivo en lugar de algo que agotaria su explicacion en iniciativas individuales.
La disposicién a actuar de cierto modo admite ser interpretada en base a patrones
compartidos, sustentados en creencias comunes. Lo social se pone asi de manifiesto
no solo como obstaculo, sino en base a su eficacia productiva: el bagaje de interpre-
taciones disponibles ante situaciones de encuentro sexual condiciona las posibles
formas de responder en ellas.

La légica de la confianza®®

Tal como ha sido descripto exhaustivamente por la literatura sobre VIH, el conoci-

25. Durante la produccion de este informe fueron presentados los resultados de la investigacion
“Significados asociados al VIH", también originada por demanda del area de Estudios y Monitoreo
de la DSYETS. Debido a que en aquel estudio se profundiza mas este elemento, al que se lo articula
con el interrogatorio como practica de cuidado, aquf seréd simplemente mencionado.

6)



miento mutuo y la estabilidad de una relacion son factores que condicionan la utiliza-
cion del preservativo. Es aqui donde se ponen en juego las propias interpretaciones,
dinamicas, respecto del caracter ocasional o no de los compafieros sexuales: en qué
medida son conocidos o inspiran confianza. Aunque también la confianza puede alu-
dir a un contacto sexual ocasional con alguien a quien se conoce de antemano, como
en el caso de quienes previamente habian sido amigos, o de quienes guardaban lazos
de parentesco o proximidad con amigos.

Treinta y tres de los 71 encuestados incluyeron la confianza entre sus motivos para no
utilizar preservativos previamente al diagndstico. Proporcionalmente, quienes brin-
daron esta respuesta fueron mujeres y varones que habian tenido relaciones sexua-
les con otros varones.

No se trata Uinicamente de su- —CLARS, COMO QUE NOS CUIDAMOS SIEMPRE
poner que el otro ha tenido un PERS CLARS, LLEGA UN MOMENTO QUE TENES TAN
. ’ ’
comportamiento sexual apro- AVANZADA LA RELACION QUE BUENO, LLEGAS AL
2, ’
piado y por tanto no deberfate- ~ PUNTS DE LA... DECISION. BUENO, ¥ YO LE PREGUNTE
", 2
ner VIH. Muchas veces la con-  "MIRA, ::s HAS uscu:.s ALGUN TEST, ALGS, ALGUNA
fianza es impersonal: se trata VEZ?" ¥ ME DICE "S(; 5T". ¥ Y0 vA SABIA QUE WO
. TENIA NADA PORAVE YO ESTABA CON UN CHICO
de confiar en que no va a pasar . ,
nada malo. Otras veces. con- QUE ERA ENFERMERO, Y EL SE WABIA WECHO.
tatd tdio. n &8 APARTE QUE SIEMPRE ME CVIDE, TODA LA VIDA. Y
fiar implica que el VIH ha sido EN MIS PARETAS OCASIONALES SIEMPRE UTILICE
H o’
tematizado y dudar de la pala- PRESERVATIVO Y ESO. ENTONCES YO SABIA QUE POR
bra del otro puede significar un

Ml PARTE NO ERA.
gesto de desconfianza.

La confianza es aquella sensacién inherente al territorio de lo intimo. Sentir confianza
es casi un sinénimo de relaciones sexuales consentidas. Bien cabria entonces supo-
ner que no es ella el problema, sino la asociacién entre uso del preservativo y des-
confianza.

La lIdgica de la oportunidad

Existen situaciones particulares que son definidas por los jovenes, en el momento
en que suceden, como una oportunidad irrepetible. Ese instante aparece recortado
como un acontecimiento en si mismo, acentuando su caracter de discontinuidad. Era
impredecible lo que esta sucediendo, y el imperativo que surge es aprovechar la oca-
sion. En consecuencia, entran en suspenso las légicas que apelan al calculo y las reglas
que organizan los intercambios habituales.
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" & mi Por eTEMPLS, Lo QUE ME PASS FUE
QUE SE ME ROMPIS UN FORRO, ¥ ERA EL UNICO
FORRO QVE TENIA ¥ FUE COMO... COMO AVE EL
MISMO ME DITO "YA FVE”, ¥ EN VN MOMENTS,
OBVIAMENTE EN ESE MOMENTS NO SE ME
CrRUZA TBDO LO QVE SABIA, SE ME cRVZé vNA
PARTECITA AST DE TODO LO AVE TENIA EN LA
CABEZA, ¥ DESPUES DE TODA ESA PARTECITA ASI,
FUE COMO "BUENG, YA FUE” CENTENDES? (..)
NO SE... NO SE SI LA INFORMACION PREVIA, O
SEA TODA ESA CANTIDAD DE INFORMACION ES
ALGO QUE.. QUE TE HACE ZAFAR DEL

Si bien esto sucede en diferentes
escenarios y en atencion a distintos
guiones sexuales (Paiva, 2008), es
posible reconstruir una légica simi-
lar, subyacente a la exposicién en
aquellos contextos multiples. Porque
en tales situaciones, introducir la ne-
cesidad de utilizar un preservativo
es percibido como algo que cons-
piraria contra la ocurrencia misma
del acontecimiento, desalentando el

pESCUIDS. 7 (HERNAW, I8) contacto sexual. Lo que atenta con-

tra la oportunidad de una situacién
placentera no es tanto una propiedad del preservativo en si, sino la dificultad de acce-
der a él o de negociar su uso (incluyendo la posibilidad de recibir una negativa como
respuesta). Apelar al preservativo puede “enfriar” o acotar el disfrute, estropeando la
ocasién. Sostener un encuentro sexual sin preservativos no es percibido como un acto
de exposicidnalriesgo, sino como el gesto de aprovechar lafluidez de unaoportunidad.

CUANDO TENES MUCHA INFORMACION
Y SABES TODO, TODO LO NECESARIO, TODO
LO QUE TE PUEDE PASAR, EM... ¥ ELEGIS, ¥
ESTAS ELIGIENDO COSAS QUE POR AHI NO ES
EL IDEAL (...) PONELE QUE YO SE TODO, QUE
L6 BASICO ES CUIDARME Y USAR VN FORRO
Sl TENGO RELACIONES SEXVALES (...) ¥ PoR
ANI DECIDO NO HACERME ALGUNA DE ESAS
COSAS. ENTONCES AMI ES COMO N ARMA
DE DOBLE FILO PORAVE VOS SABES LO QUE
TENES QUE HACER, VOS NO ES QUE NO TENES
LA INFORMACIBN. (...) ESTA LA PERSONA QUE
POR AN DECIDE NO HACERLS. NG CUIDARSE
EN UNA RELACIBN SEXVAL, NO USAR FORRO...
Y SABES LO QUE TE PUEDE PASAR, VOS SABES
QUE (...) TE PUEDE AGARRAR CUALAVIER
PESTE, PORAQVE ES ASI... ¥ CORRES UN
MONTEN DE RIESGOS.

Tan es asi que, como contraparti-
da, contar con informacion relativa
al riesgo de contraer VIH puede ser
percibido como un posible obstacu-
lo para sostener relaciones sexuales
placenteras. Un joven lo expresaba
con estas palabras:

Dando cuenta del lugar central que
ocupan la ocasién y lo oportuno, 18 j6-
venes respondieron como motivo para
no utilizar preservativos previamente
al diagnéstico el no haberlos tenido a
mano?. Pero a la vez, 15 respondieron
no haberlos utilizado por no haber te-
nido ningun temor?. El hecho de que
el preservativo esté asociado con el

26. Doce de ellos eran varones que tenfan sexo con otros varones; 5, mujeres y el restante, un varén
autodefinido como heterosexual.

27.Nueve eran varones que tenfan sexo con otros varones y 6, mujeres.
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miedo lleva, también, a convertirlo en un elemento ajeno a este tipo de situaciones,
donde lo que prima es el placer y la soltura.

La misma idea de que un encuentro sexual puede traer consecuencias de por vida,
clave habitual de las campafias de prevencién, aparece como algo que colisiona con
el erotismo. El preservativo no aparece como un elemento que pueda integrarse a
una dinamica de seduccidn, sino como un limite, algo impuesto y de otro orden. Mu-
cho mas, cuando la oportunidad de un encuentro sexual podria no repetirse.

La légica del “destape”

Haber realizado este estudio en el AMBA permitié recuperar situaciones propias de
este entorno geografico. Muchos jovenes se acercan a Buenos Aires buscando opor-
tunidades educativas o laborales. Al tratarse de la ciudad mas grande del pais (y una
de las mas grandes del continente) y la mas cosmopolita, se distingue también por la
oportunidad de encuentros sexuales. Su densidad poblacional acoplada al anonima-
to que permite se potencia con una multiplicidad de espacios donde conocer a otros,
principalmente para aquellos varones que se identifican como gays y que provienen
de otros paises o provincias. Considerada una de las tres ciudades gay friendly?® de
América Latina, Buenos Aires permite un torrente de ex-
periencias nuevas irrumpiendo en sus historias per-
sonales, dislocando sus modos previos de accién y
desbordando inicialmente el repertorio de respuestas
conocidas.

La diversidad de espacios de encuentro recreativos, de
discotecas o “boliches”, e incluso la existencia de espa-
cios comerciales cuyo objetivo central pasa por sostener
relaciones sexuales anénimas, emergen sobre todo en la
Ciudad de Buenos Aires como plataformas de encuentro.
Buenos Aires brinda una inmensidad de espacios recrea-
tivos nocturnos y de circunstancias alejadas de una mirada
adulta enjuiciadora para muchos jovenes (Méndez Diz et al,
2010). Entre estos, ambitos de sociabilidad gay que reunen a

28. El calificativo de gay friendly responde por un lado a que existen muchas ofertas comerciales
destinadas especificamente a esta poblacion (pubs, discotecas, darkrooms, saunas, restaurantes,
hoteles, city-tours, librerias), y por otro lado a la historia de los movimientos homosexuales y de
diversidad sexual locales que lleva a que existan muchas asociaciones de la sociedad civil en estas
tematicas, y a un logro clave de sus luchas: la ley de matrimonio igualitario.

distintas generaciones, donde lo circunstancial y el anonimato configuran elementos
centrales, como en el caso de los darkrooms? o espacios con glory holes®°.

Debido al modo geograficamente desigual en que se encuentra estructurada la posi-
bilidad de vivir libremente una sexualidad no hegemanica, las experiencias de “des-

[ (4

(...) EN BARILOCHE NO HAY BOLICHES
6AY, CASI AUE PARECE QUE NO HAY GAYS.
EN EL SENTIDO DE AQVE (...) TIENE VNA
MENTALIDAD MAS DE PUEBLS CHICO. (...)
DE REPENTE TE TIRAN EN BUENOS AIRES
Y HAY UNA EXPLOSION DE... BUENO, DICEN
QUE BUENGS AIRES ES LA METRAPOLL.
LA CAPITAL oAy DE AMERICA LATINA,
(NicoLas, 20)

tape"” aparecen asociadas con itinerarios
migratorios.

" y ew BoLvia soLamenTe wasia i
BOLICHE [oaY], CENTENDES? BOLICHE
WADA MAS, ACA, CUANDO LLEGVE ACA

HABIA PAGINAS, HABIA SAUNAS,
HABIA LABERINTSS, HABIA TODA ESA
PRODUCTIVIDAD QVE YA SaBEs. 7/
(Feperico, 23)

Mientras que en general las relaciones y fantasias sexuales gays se han ido estruc-
turando en base a su caracter de invisibilidad social, como algo que sucede en es-
pacios ocultos o bajo la légica de lo pasajero (Delor, 2007), ciudades como Buenos
Aires pueden significar la posibilidad de vivir una sexualidad no hegemodnica de ma-
nera liberadora.

En estos ambitos, debido a la conjunciéon de anonimato y masividad, los cédigos tien-
den a ser difusos. Para quienes han arribado a la sexualidad en contextos donde tanto
los limites entre lo permitido y lo prohibido como las pautas de interaccién eran cla-
ros —e incluso rigidos— la diferencia puede implicar un periodo de adaptacion y/o de
deslumbramiento.

Algunos entrevistados autodefinidos como gays, al comentar sus itinerarios de “des-
tape”, relataron su transito por espacios colectivos en los que se sentian a gusto des-
cubriendo modos alternativos de experimentar la sexualidad. Hemos relevado distin-

29. Se denomina darkrooms a lugares o salas dentro de pubs o discotecas destinados al publico
gay masculino que cuentan con iluminacién muy tenue, donde las personas asisten para llevar
adelante practicas sexuales anénimas con desconocidos. En ocasiones, dentro de ellos funcionan
“tuneles”, espacios completamente oscuros sin ninguin tipo de iluminacion. Los primeros darkrooms
aparecieron enlos afios “60 en Estados Unidos durante la llamada “revolucion sexual”.

30. Los glory holes son espacios o cabinas que funcionan mayormente dentro de darkrooms y
que poseen agujeros en sus paredes, permitiendo comunicar unos espacios con otros a fin de
sostener practicas sexuales de manera anénima. Esto hace que en esos espacios el cuerpo queda
fragmentado, es decir que se ve, se toca o se penetra solo desde la genitalidad.
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tos criterios respecto de cuadles serian los supuestos acerca del VIH en estos ambitos;
por ejemplo, si el hecho de que la invitacién a una fiesta privada no aclare la condicién
serolégica de los participantes implica que nadie tiene VIH, o bien que aquello no es
requisito para el ingreso. Por el contrario, cuando la condicién de seropositividad es
explicitada hay quienes entienden que es porque se invita a participar a otros seropo-
sitivos a fin de no tomar recaudos, y quienes interpretan que la convocatoria llama a
tomar resguardos por explicitar el riesgo.

No obstante, esto no necesariamente deriva en una mayor aplicaciéon de medidas pre-
ventivas. La interseccién entre la forma de experimentar estos ambitos en los que pri-
ma una mayor libertad sexual y clivajes como la edad o la condicién migratoria atiin no
ha sido suficientemente indagada.

La Iégica del destino

Desde la logica cientifica, exponerse a un riesgo implica una determinada probabili-
dad de que se produzca un dafio. La afirmacion resulta de una interpretacion a nivel
poblacional, que no funciona para cada uno de los individuos, es decir, no todos los
que se exponen a contraer VIH lo contraen efectivamente. Esta probabilidad, distinta
de la causalidad mecanica (a determinada causa le sigue necesariamente determina-
do efecto) es procesada por el sentido comun siguiendo un relato que explica aquello
para lo cual la ciencia no tiene respuestas: por qué a una persona siy a otra no.

El rasgo de incertidumbre implicado en la nocién de riesgo suele ser aprehendido
como un relato que termina desprendiendo al efecto —probable pero no seguro— de
su causa. Cabria simplificar esto en una suerte de silogismo: en la medida en que no
es seguro que exponiéndome al VIH me infecte, la infeccion no deriva de la exposicién,
sino de la suerte. Esta suele ser la forma de percibir y experimentar lo tendencial. La
Iégica del destino lleva a escindir el VIH de la exposicidn, ligandolo con narrativas que
permiten una interpretacién coherente, distinta a la que el azar puede proveer.

Esto puede llevar a relativizar la exposicion, en la medida en que la infeccién se debe a
la fortuna personal de cada quien. EI VIH —tal vez como cualquier padecimiento—es
una fatalidad frente a la cual nada puede hacerse. Simplemente, “te toca” o “no te
toca”. Habria personas con buena suerte y personas con mala suerte, y hasta cabria
hacer algun tipo de hermenéutica sobre la propia biografia que permita anticipar qué
eventos le pueden llegar a tocar sortear a cada uno.

En el caso de los varones gays, donde la socializacién en ambitos colectivos suele
marcar la pertenencia a un “grupo de riesgo” —en la acepcién tradicional epidemio-

I6gica—, la narrativa del riesgo incluye la referencia a conocidos que, aun habiéndose
expuesto al VIH de manera reiterada, no se habrian infectado.

El concepto de “riesgo” como oportunidad para que el destino tome la palabra pre-
senta matices. La relacién del VIH con algunas practicas sexuales donde la probabi-
lidad de infectarse se considera mas remota (el sexo oral, una relacion desprotegida
con alguien que toma medicacién antirretroviral, o el coito interrumpido) es con ma-
yor frecuencia explicada anteponiendo el destino a la biologia: “tenés que tener mu-
cha mala suerte” es una frase escuchada con frecuencia al respecto. Incluso, dicha
por los propios equipos de salud.

CONSIDERACIONES PRELIMINARES

Actualmente en la Argentina la exposicién al VIH en los jévenes viene marcada por su
condicién de infeccién de transmisién sexual. La utilizacion o no del preservativo se
encuentra a su vez condicionada por vivencias propias de la cercania del inicio sexual.
Hemos recorrido distintos factores que muestran la persistencia de obstaculos al
uso del preservativo. Relaciones de desigualdad que ubican en posicidn desventajosa
a unos por sobre otros, estereotipos que obstaculizan practicas de cuidado; insufi-
ciencia de espacios en los que se tematice la educacion sexual integral; campafias
preventivas fragmentarias que recortan y enfatizan el embarazo adolescente o juve-
nil como preocupacién central; barreras geograficas, temporales y econémicas de
acceso a preservativos. Todas ellas configuran dimensiones que afectan la capacidad
de tomar decisiones vinculadas con la exposicién al VIH.

Entre quienes se han iniciado sexualmente de manera reciente, la sensacion de inse-
guridad y los temores propios de la falta de experiencia desalientan el sentirse inter-
pelados por los mensajes preventivos, dificultando las practicas de cuidado. Aquello
que desde una mirada adulta tiende a ser percibido como irresponsabilidad y omni-
potencia, con frecuencia es experimentado por los jévenes como el resultado de una
posicién de fragilidad derivada de la inexperiencia.

Al mismo tiempo, mientras que aquellos factores desalientan el uso del preservativo,
existen situaciones donde se toma la decisién de no utilizarlo (si bien no necesa-
riamente de modo explicito y racional). Con frecuencia, la exposicién surge de un
movimiento tactico ante determinadas circunstancias. En este caso el tel6n de fondo
no es tanto la juventud, sino algo mas extendido: la consideracién del preservativo
como un objeto que atenta contra el erotismo. Esta percepcién parece atravesar las
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distintas franjas etarias: cabria indagar mas en profundidad su vinculo con la condi-
cion juvenil.

Las légicas que propician la exposicion se activan de manera espontanea. Ya sea ante
situaciones donde se pone en juego la confianza como vinculo de reciprocidad; o la
oportunidad de una practica sexual o una relacion sexual que podria no repetirse; o
que las posibilidades de ejercer una sexualidad placenteray libre abruman por su ca-
racter de novedad. O bien, porque desde el sentido comun lo probable resulta dificil
de aprehender —y con ello, la nocioén cientifica del riesgo. La puesta en segundo plano
de la exposicion al VIH (o a las ITS en general) debido a que la prevencién aparece
como una preocupacion que conspira contra el disfrute, lleva a tomar decisiones que
luego resulta dificil fundamentar. Ahora bien, estas légicas parecieran no respetar
fronteras generacionales.

No usar preservativo admite entonces ser interpretado en base a su determinacién
social (y no como mero resultado de voluntades individuales aisladas). La utilizacion
del preservativo se vincula de distintos modos (mas o menos directos) con el grado
en que los discursos sobre el cuidado logran interpelar a los jovenes, y en que propo-
nen practicas que resultan viables. ; También el acceso al diagnéstico se vincula con
estainterpelacion? ;Acaso se testea quien se ha sentido expuesto ala infecciéon? JEN
qué medida sucede esto? ;Con qué motivos e itinerarios se asocia? En el siguiente
capitulo intentaremos dar respuesta a estos interrogantes.




En Argentina, la Ley Nacional de Sida (N° 23.798) normatiza pautas respecto de la
prueba de VIH. Los principios de voluntariedad, confidencialidad, consentimiento in-
formado, accesibilidad y gratuidad se vuelven un marco de referencia ineludible al mo-
mento de describir y analizar los procesos diagnoésticos. Junto con aquellos principios,
debe sefialarse que nuestro pais cuenta con una importante red de laboratorios publi-
cos que realizan la prueba de VIH y que en su mayor parte los reactivos necesarios para
el diagndstico son distribuidos por el Ministerio de Salud de la Nacién. Completando
el cuadro de politicas publicas en la materia, existen normativas especificas respecto
del testeo durante el embarazo®. Pese a lo anterior, es posible alin ubicar obstaculos
durante los procesos diagnésticos: indagar esto en jévenes diagnosticados reciente-
mente permite acercarnos, también en este caso, a las modalidades que actualmente
asume el testeo de VIH y a aquellos puntos donde las dificultades persisten.

La obtencion del diagndstico de VIH admite ser analizada como un proceso mas que
como un evento o hito puntual. Por un lado, porque saberse con VIH implica una dis-
rupcién en cuanto a la percepcién de simismo y la elaboracion subjetiva de esta nueva
situacion no se produce de manera inmediata (Gregoric, 2010; Margulies et al, 2006).
Por otro lado, porque muchas veces el camino que va desde una extraccion de sangre a
la obtencidn del resultado reconoce una serie de mojones intermedios.

Siguiendo con esta perspectiva dinamica, la instancia de testeo tiene particular rele-
vancia para la comprensién de los procesos de atencién, dado que sefiala oportuni-
dades —perdidas o aprovechadas—para la prevencion, la deteccién temprana, y para
generar condiciones favorables a la adherencia al tratamiento (Margulies et al, 2006).

En el afio 1997 se aprobd en nuestro pais la Norma de Sida en Perinatologia (resolucion
N°105/97), donde se recomienda ofrecer la prueba diagndstica a mujeres embarazadas durante
la primera consulta prenatal y, antes del alta, a las puérperas sin serologia previa. Esta norma
surge a partir de la evidencia cientifica respecto de la posibilidad de reducir la trasmision perinatal
mediante la administracion de AZT. El ofrecimiento de testeo a todas las mujeres embarazadas se
volvié obligatorio posteriormente, a través de la Ley N°25.543 sancionada en 2001 y promulgada
a principios de 2002. En ella se requerfa a todos los establecimientos de los tres subsectores de
salud que incluyeran al test diagndstico de VIH como parte de los cuidados cubiertos durante
el embarazo. En 2002, el Ministerio de Salud de la Nacién publicé las Recomendaciones para la
Prevencidn de la Transmision Perinatal del VIH donde aconseja, ademas de realizar la prueba de
VIH en el primer trimestre o la primera consulta y en el tercer trimestre en los casos en que las
mujeres hayan comenzado mas tarde el control prenatal, realizar un test rapido a las mujeres
que concurren al final del embarazo o en trabajo de parto sin serologia previa. Ademas se sugiere
ofrecer la prueba de VIH en las consultas preconcepcionales o ginecolégicas tanto a la mujer como
a su pareja. La recomendacion del uso de la prueba rapida de VIH en el parto pone de manifiesto
que, a pesar de ser ampliamente conocido el impacto en la reduccién de la transmision vertical del
VIH al aplicar las medidas de profilaxis oportunamente, no todas las mujeres llegaban al momento
del parto con el estudio realizado (Levite, 2015).

(;Qué tan habitual es para los jévenes realizarse un analisis de VIH? (;Qué itinerarios
y qué motivos los llevan a realizarse el test de VIH? ; Qué balances y desbalances se
producen entre la oferta y la demanda de testeo? ; Cuando y cémo reciben los diag-
nosticos estos jovenes? (;Qué formatos concretos asumen las instancias de testeo?
(;De qué manera sientan las bases —o no— de futuras practicas de cuidado?

En este capitulo nos detendremos en los diversos recorridos que van de la exposicién
al diagndstico, partiendo de describir cémo surge la inquietud de realizarse un test de
VIH. Nuestra intencién es visualizar dos esferas puestas en articulaciéon durante los
procesos diagndsticos: por un lado, la correspondiente al ambito sanitario, vinculada
a como y cuando es ofrecido actualmente el testeo de VIH a los jovenes y, por otro
lado, la vinculada con la perspectiva de los jévenes, en cuanto a motivaciones, valo-
raciones y experiencias.

Realizarse un test de VIH probablemente sea mas frecuente hoy que hace unos afios.
Para muchos jovenes, cuando recibieron el resultado positivo no se trataba de la pri-
mera vez que se realizaban un test. Veintiocho jévenes se habian testeado anterior-
mente, obteniendo un resultado negativo; esto resulté mas frecuente entre aquellos
varones que habian tenido relaciones sexuales con otros varones. Trece dijeron que
se lo habian hecho por iniciativa propia y 12, que se los habia recomendado un médi-
co, un psicologo u otro profesional de la salud.

Ocho de las 9 mujeres lo habian hecho por recomendaciéon de un profesional de la
salud (4 de ellas fueron luego diagnosticadas durante el embarazo). Once de los 18
varones que tuvieron sexo con otros varones se lo habian realizado por propia inicia-
tiva. El restante era un varén heterosexual. Por otra parte, en dos casos, el motivo del
testeo fue que este habia sido exigido (para un joven, por un liceo militar).

Cabe a su vez advertir que tanto los chequeos de rutina como el control del embarazo
son muchas veces percibidos como una iniciativa personal, mientras que la detec-
cioén del VIH puede no ser el objetivo central de esa iniciativa. De hecho, ninguna de
las embarazadas respondié que el testeo se le habia realizado sin consultarle.

Respecto del test que arrojé resultado positivo, de los 71 que respondieron sobre la
iniciativa para realizarselo, 24 manifestaron que se les habia ocurrido a ellos (17 eran
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varones que habian tenido sexo con otros varones) y 21, que lo habia recomendado
un médico, un psicélogo u otro profesional de la salud (10 de ellas, mujeres diag-
nosticadas durante el embarazo). De los restantes, 10 respondieron que una pareja
actual o pasada les habia sugerido testearse al enterarse de que vivia con VIH (6 de
ellos eran varones que habian tenido sexo con otros varones), y 6 contestaron que se
los habia sugerido un amigo o conocido (5 eran varones que habian tenido sexo con
otros varones). Esto da cuenta de la relevancia del ofrecimiento activo para la detec-
cién del VIH en jévenes.

Al mismo tiempo, estos datos iniciales muestran la existencia de itinerarios frecuen-
temente compartidos que delimitan experiencias similares, por un lado entre mu-
jeres jovenes diagnosticadas durante un embarazo y por otro lado en varones que
tienen sexo con otros varones. Respecto de este ultimo grupo, delimitado en principio
estadisticamente, el abordaje cualitativo permitié observar su autodefinicién mayori-
taria como gays. Es en base a estos patrones que hemos conceptualizado itinerarios
diagndsticos, con caracteristicas comunes que se asocian al sentido que adquiere el
VIH para estos jévenes. Itinerarios que a su vez se articulan con otros aspectos de las
trayectorias personales, como la fragilidad subjetiva o los entornos cotidianos.

Iniciativa para la realizacion del testeo de VIH segun itine-
rario diagnéstico. N=71

100% -
90% -
% 4
80% Otra
70% - ® Te lo hicieron sin consultarte
60% - ® Te lo recomend6 un médico,
0 psicélogo u otro profesional
50% + de la salud
40% Te lo sugiri6 un amigo/conocido
30% ® Te lo sugiri6 tu pareja/ex
o1 pareja porque se enterdé que
20% | vivia con VIH
@® Se te ocurri6 a vos hacértelo
10% -
0%

| Mujeres diag. il _HSH [ Otros [N Todos |

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jovenes encuestados.

?e

Creimos conveniente diferenciar las iniciativas de los motivos para realizarse el test.
; Por qué alguien habia considerado que era pertinente realizar un testeo de VIH? El
muestra las respuestas.

Motivos por los que se realizé el test de VIH con resultado
positivo (respuesta multiple). N=71

Tuve relaciones sexuales sin preservativo

Por un chequeo de rutina

Tenia algunos sintomas

Me estaba controlado el embarazo

Porque me enteré que
mi pareja/expareja tenia VIH

Otro motivo

. Me enteré que alguien con
quien mantuve relaciones tenia VIH

Porque tengo la costumbre de
estearme seguido

Estaba internado/a
Compartia canutos/pipas/jeringas

Se me rompié un preservativo

Porque me forzaron
a tener relaciones sexuales

I
0 5 10 15 20

® Todos Otros @ HSH @ Mujeres diag embarazo

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Son los varones que tienen sexo con otros varones los que acuden al testeo bajo di-
versas circunstancias, asi como los Unicos en responder que tenian la costumbre de
testearse con frecuencia. Por esto, cabe hipotetizar que se perciben mas expuestos
al VIH.
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Motivos e iniciativas admiten ser combinados en varios sentidos. La articulaciéon mas
frecuente recorta como grupo a las mujeres diagnosticadas durante el embarazo,
quienes conocen su condicidn seroldgica habitualmente debido al ofrecimiento mé-
dico durante el control obstétrico. Sin embargo, de las 15 menciones en este sentido,
una se corresponde con un varon heterosexual que recibié el diagnéstico positivo
de VIH en simultaneo con su pareja durante un control de embarazo. A su vez, de las
14 mujeres que ubicaron a este motivo entre sus respuestas, dos de ellas incluyeron
también como motivacion el haber tenido relaciones sexuales sin preservativo. Signi-
ficativamente, ninguna de las mujeres que habian sido forzadas a mantener relacio-
nes sexuales incluyé este evento como motivo del testeo.

Nos detendremos brevemente en las diversas situaciones encontradas, resumién-
dolas a fines expositivos en tres tipos: enterarse “de casualidad”, entre pares y por
saberse expuesto/a.

Resulta significativo que casi todos aquellos jovenes que habian conocido su diag-
nostico a través de la promocion activa del testeo por parte de alguna institucién o
profesional de la salud valoraran como “casual” el modo en que lo hicieron.

Tanto a uno de los varones autodefinidos como gay como a un varén heterosexual les
habian solicitado el test de VIH con motivo de un ganglio inflamado. A Diego (17) se
lo habian solicitado en una guardia hospitalaria, mientras que a Julian (22) le habian
incluido esta serologia en el marco de la rutina sugerida desde una clinica especiali-
zada en otorrinolaringologia, “para descartar”.

Jévenes de diferente sexo y orientacién sexual mencionaron chequeos generales
como marco del test de VIH, motivados por haber comenzado a contar con una nueva
cobertura de salud a través de una obra social o prepaga. En estos casos no mediaba

unainquietud particular respecto del estado de salud, sino la intencién de aprovechar
la ventaja comparativa de no depender del subsector publico.

El diagndstico de VIH en el marco
de un chequeo general también fue
el caso de Lorena. Su motivacién se
correspondia con un clima familiar
de inquietud debido al fallecimiento
repentino de un familiar cercano a
causa de un cancer. En su caso parti-
cular, al solicitar el chequeo general
su médico clinico sugirié que contar
con la serologia de VIH le serviria al
momento de ingresar a la universi-
dad. Ella lo contaba asi:

(...) Y6 QUERIA EMPEZAR A ESTUDIAR ¥ LA

REALIDAD ES QUE EL DOCTOR, YO NO ME IBA A

HACER EL DE HIV vy EL bocTor (..,) ME biTo

"CNO TE LO QUERES HACER? PORAVE HAY

ALGUNAS FACULTADES QUE TE LO PIDEN",

Yo 56 NI SABIA, ENTONCES DITE "BUENG,

TOTAL ES UN ESTUDIS MAS” PENSABA YO.

Y ani FUE QUE DESPVES, A LA SEMANA,

ME LLAMARON PARA REPETIR Y SACARME

SANGRE ¥ A LOS POCOS DIAS ME LLAMS EL
DOCTOR PARA QUE VAYA A RETIRARLOS.

Un caso singular fue relatado por Sonia (25). Ella habia realizado una denuncia poli-
cial tras recibir una propuesta procaz en el marco de una entrevista laboral. El proto-
colo® para efectivizar la denuncia por acoso sexual estaba armado en base a casos
de violacion, por lo que incluia la realizacién de un test de VIH y la profilaxis con
antirretrovirales, aun para casos como este, donde no habia existido contacto fisi-
co entre victima y agresor. Alli surgio el primer resultado positivo. Esto le extrafié a
Sonia quien, desconfiando del diagndstico por la complejidad de las circunstancias,
acudid a su ginecdloga para que le prescribiera otro analisis. En este ultimo confir-
maria el resultado.

Mas allad de cudl hubiera sido la motivacién, entre los varones autodefinidos como
gays fue mas frecuente encontrar la realizacion sistematica del test, tal como sefiala
la literatura en la materia (Pecheny et al, 2002). En estos varones existe una percep-
cién extendida respecto de la posibilidad de contraer la infeccién, vinculada tanto a
sus practicas sexuales como arelatos circulantes en sus contextos de sociabilidad. El
VIH es un tépico que aparece con cierta frecuencia en los ambitos colectivos.

De hecho, varios jévenes, al relatar la iniciativa del testeo, incluyeron referencias a

En el curso del relato no resulta claro si este protocolo era policial o propio de algun otro organismo
al que habria acudido por no recibir una respuesta apropiada en la comisaria a la que inicialmente se
dirigid.
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otros varones gays. Por ejemplo,
Federico (23) comentaba que fue
un amigo gay quien, al verlo muy
delgado, le aconsejé hacerse el test,
al tiempo que decidié acompafiarlo
para, de paso, testearse también él.
Miguel comentaba lo mismo para
dos ocasiones, al tiempo que enfati-
zaba este saber como propio de va-
rones que tienen sexo con varones
mayores que él:

(...) LOS ANALISIS ME LOS EMPECE A HACER
POR UNA RUTINA DE BUENO... ESTOY... HACIENDO
VIDA DE ADULTS, POR ASI DECIRLO, EM... TENGO
UNA VIDA SEXUAL MUY ACTIVA Y MIS AMIGOS,
VNG DE MIS AMIGOS ME CONVENCIS "CHE,
HACETE WN ANALISIS..”. (...) EL SEcvND,
HACE... PASANDO UN ANO DESDE ESE, ME LO
HICE PORAVE EN UNA... REVNION DE TODOS
HOMBRES, (NTIMA, EEM... HABIA CHICOS
POSITIVOS, YO ME ENTERE ESS A ULTIMO
MOMENTO, EN ESE LUGAR NO HVBO MUCHA

PROTECCION ¥, POR VIETS,"ME DITO VNG DE

También otros varones gays suelen MiSTAMIGAs..

aconsejar la realizacién de analisis,
recomendar lugares “amigables” o
acompafiar en el momento de realizarse la extraccion y/o recibir los resultados.

Existe otro gran grupo de testeos realizados por una inquietud especifica respecto
del VIH. Esta surge con frecuencia al conocer la serologia positiva de una pareja ac-
tual o anterior.

En estos casos tiende a ponerse de manifiesto el desconocimiento que aun existe
respecto de los centros especializados de testeo, vinculados habitualmente con
establecimientos del primer nivel de atencidén (“salitas”). Fueron los varones que
tenian relaciones sexuales con otros varones quienes dieron cuenta de un reper-
torio mas variado de posibilidades para hacerse el test, mientras que a las muje-
res diagnosticadas durante un embarazo se les sugirié el test en el marco de su
atencion obstétrica. Para quienes no se encuentran en ninguno de estos grupos,
ser diagnosticados en el primer nivel de atenciéon fue mas infrecuente. Al mismo
tiempo, hemos recogido entre ellos una mayor cantidad de relatos respecto de no
saber adénde acudir para conocer su condicidn seroldgica. No obstante, esto fue
comentado por jovenes de distintas trayectorias.

El resaltado es nuestro.

Lugar en el que se realizé el test que dio positivo, por iti-
nerario diagnéstico. N =71

100%
90%
80%
70%
60%

0 ® En NEXO uotra ONG/
50% Asociacion Civil/Fundacion
40% En un laboratorio/

200, clinica privada
’ ® Enun centro de salud/salita
20% @® Enun hospital/sanatorio
10%
0%

[ Mujeres diac. il _HSH [ Otros I Todos |

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Javier (22) comentaba que, al enterarse de que su pareja tenia VIH y sin saber cémo
manejarse al respecto, decidié consultar a un médico clinico, quien le solicité el estudio.
Un entrevistado relataba con angustia sus peripecias para conseguir una orden médica a
fin de realizarse el testeo, seguin se lo exigian en su hospital de referencia. Hemos sabido
de varios jovenes que concurrieron a testearse a un hospital especializado en la materia
querealizalas extracciones a tempranas horas de lamafianay que solicitacomo requisito
estar en ayunas; optar por este tipo de ofertas, existiendo otras simplificadas, muestra lo
poco que se conocen los centros de testeo instalados durante los Ultimos afios34.

Algunos jovenes relataron haber intentado realizarse el test en el ambito publico y de-
sistir ante las trabas encontradas, para luego concurrir al sector privado -mediando
muchas veces la cobertura de su padre o madre como alternativa. En esta linea, Her-
nan (18) comentaba como, tras la llamada de una ex pareja comentandole que tenia
VIH, habia experimentado la necesidad de conseguir un trabajo en blanco para evitar
atenderse en el subsector publico.

Si bien la estrategia fue delineada con anterioridad, en los ultimos arios ha cobrado fuerza la
instalacion a nivel nacional de los Centros de Prevencion, Asesoramiento y Testeo (CePAT) en el
marco de establecimientos de primer nivel de atencién a fin de promover el testeo voluntario de VIH.
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La inquietud de Denise (19), pese a no tratarse de su propio testeo, refuerza aquella
linea de analisis. Ella comenté el interés en que su actual novio se realizara un test, al
tiempo que explicaba que esto atin no habia sido posible porque no habian encontrado
qué excusa darle a la madre para evitar comentar el real motivo de concurrir a un hos-
pital especializado en infectologia a las 7 de la mafiana. Recién luego de la entrevista,
Denise se enteré —gracias a la entrevistadora— de que, aun sin contar con obra social,
su pareja tenia otras formas de conocer su serologia.

Recomendaciones nacionales e internacionales sefialan que el momento de solicitar
la serologia de VIH implica una oportunidad para asesorar respecto de las vias de
transmisién y las alternativas terapéuticas®. Se sugiere que dicho asesoramiento ga-
rantiza el derecho a la informacién y promueve practicas de cuidado independiente-
mente de la serologia, considerando que el resultado puede condicionar la recepcién
de la informacidn, ademas de que existe la posibilidad de que no sea retirado. Es por
ello que nos interesé conocer en qué medida se estan implementando estas instan-
cias de consejeria previa.

Solo un tercio de los jévenes encuestados habia recibido consejeria al momento de la
extraccion de sangre, proporcion que se incrementaba cuando el testeo era incluido
como parte de una rutina de laboratorio.

El Unico joven que relaté una experiencia previa al test no la habia considerado produc-
tiva sino que la habia experimentado como una instancia admonitoria.

" me ewreet en gL cuarts mes ve

EMBARAZO. EN REALIDAD NO ME LO P L, ,
ESPERABA PARA NADA (..). MI MARIDO ELLA ME DICE "¢QUE PASE?". NO, MIRA,
NO TIENE. ES UNA COSA TAMBIEN QUE LE DIGS, AUl A UN... TUVE RELACIONES SIN
N6 ME TERMINA DE EXPLICAR MUY PRESERVATIVO. ME DICE "iNo!".. ME DI
BIEN. S| TE DI6o DSNDE ¥ CVANDS VNA MINI CHARLA DE DOS MINVTSS DE...
NO LO SE REALMENTE. (..) FUE AST: POR QUE TENES QUE vsar PRESERVATIVO,
FUIMOS A LA CONSULTA Y BUENG, LAS ENFERMEDADES QUE TE CONTAGIAS,
EL DOCTOR LE PIDIS SALIR ¥ ME LO TENE CUIDADO CON ESTO... ¥ A MI NG
ptze & mi. 7 (Diaws, 2+) ME GUSTS PORAVE... YO YA HABIA DO

MEDIS asvstave. ¥’ (MicuEe, 25)

Al respecto puede consultarse la Guia de Recomendaciones del Ministerio de Salud, disponible en
https://goo.gl/8UxAR

?¢

Respecto del asesoramiento posterior -una vez que se reciben los resultados- 49 de
los 71 encuestados habian recibido consejeria posterior al test junto con el resultado
positivo (29 de ellos, como unica instancia de consejeria dado que no habian recibi-
do asesoramiento previo). En términos porcentuales, el 29% de los jévenes encues-
tados no habia recibido asesoramiento de ninguin tipo (ni previo, ni posterior). Esta
proporcion fue similar en los diferentes subgrupos e itinerarios.

Asesoramientos recibidos previamente y con posteriori-
dad al diagndstico. N=71

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

A fin de conocer las instancias posteriores al test, incluimos en nuestras encuestas
—para quienes dijeron haber recibido estas consejerias— preguntas respecto de la
percepcion de eficacia del espacio, su aceptabilidad y la entrega de insumos informa-
tivos o preventivos, como los preservativos3®.

Si bien 3 de cada 5 jovenes respondieron que el asesoramiento les habia resultado
muy entendible y un nimero similar contesté que lo encontrd util, fueron menos de
la mitad quienes lo calificaron de satisfactorio. La gran mayoria respondié no haberse
sentido cémodo y menos de la mitad recordé haber recibido algiin material (preser-

Eneste punto tomamos en cuenta tanto los insumos entregados como el hecho de que estuvieran
visibles en el espacio de la consejerfa, para ser tomados en caso de desearlo.
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vativos o folletos). Solo 2 de cada 3 dijeron haber sido informados sobre tratamientos
y sobre qué implica vivir con VIH, y haber sido escuchados en sus dudas.

Las jovenes diagnosticadas durante el embarazo fueron quienes se sintieron mas
satisfechas con la consejeria posterior al test. Si bien no todas la experimentaron
como contenedora, entendible o util, fueron quienes en mayor proporcién manifes-
taron haberse sentido cdmodas. Ademas, la totalidad de ellas fue informada respec-
to de los tratamientos disponibles, respecto de vivir con VIH, y sintié que sus dudas
fueron escuchadas (lo cual no sucedié en el resto de los subgrupos). También las
mujeres embarazadas fueron quienes en casi todos los casos recibieron material
informativo, y quienes mas recibieron preservativos, en contraposicion con el resto
de los jévenes.

Recepcién de informacién sobre tratamientos durante la
consejeria posterior al test, segun itinerario diagndstico. N=71
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Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jovenes encuestados.

Recepcidén de informacién sobre vivir con VIH durante la
consejeria posterior al test, segun itinerario diagndstico. N=71
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Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.
Escucha de dudas durante la consejeria posterior al test,
segun itinerario diagndstico. N=71
100% -

80% -

60% -

40% |

20% -

0% -

| Mujeres diag. Jil _HSH [ Otros [ Todos |

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.
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Pese al asesoramiento, la instancia de recepcidn del diagnéstico es vivida mayormen-
te como un momento de desconcierto y desamparo. Muchas veces, condicionado por
esperas en salas donde hay gente triste o preocupada, o directamente llorando. Ge-
neralmente, esta sensacion esta profundizada

porque, al ser jovenes, suele tratarse de una de w ME SACARON SANGRE, ME

las primeras experiencias de inmersién en los CtLAMARON Y ME N’JEW QUE ERA
servicios de salud. POSITIVG, QUE TENIA QUE IR A N
HOSPITAL, QUE SE YO... O SEA, TUVE
QUE PREGUNTAR A QUE HOSPITAL
PORAVE YO NVNCA HABIA IDO NI AL
HosPITaL. ¥ (Fepeeico, 23)

Quienes en cambio consideraron satisfactorias
las consejerias que acompafiaban la entrega de
resultados, refirieron al énfasis en la continui-
dad de la vida cotidiana como resorte fundamental para serenarse. Las distintas citas
que siguen permiten ilustrar tanto la recurrencia de este mensaje como los modos
singulares en que puede encarnarse.

Lo PRIMERS QUE ME DITERON FVE
COMO QVE "TE VAMOS A HACER OTRO
TEST PARA CONFIRMAR, PERO IGVAL
TV VIDA NO VA A CAMBIAR MUCHO.

e Si, S ME EXPLICARON QVE ES VNA
ENFERMEDAD QUE NO SE SANA PERO
SE ¢IDA. (..,) CUANDS ME HICIERON

LOS ANALISIS, ME ENTREGARON,
ME EXPLICARON QUE TENIA, ME DITO

" Me expLics Lo BAsIco. Que sE PuEDE LA DOCTORA QUE WO ME PONGH MAL,

TENER UNA VIDA NORMAL, QUE SE TRATA, QUE TODO ESTA BIEN,

QUE HOY EN DI ES MUY COMUN, QUE PVEDS QUE SE PVEDE CVIDAR ESO. VY

HACER UNA VIDA NORMAL, QUE TENGO QUE (Lana, 2)

TENER UNA RUTINA DE ETERCICIOS, COMER

BIEN, COMER SANO.VY

(TuLiAn, 22)

"(...) ME HABIA DICHO "MIRA, TE COMENTS” ¥ ME HABIA
EXPLICADO UN MONTON DE COSAS. ME HABIA DICHO AVE
NO TENGO QUE TENER MIEDS, AQUE NO ES NADA DE OTRO
MUNDO, QUE ES ALGO QVE SE PUEDE LLEVAR Y QUE NO
TENGO DE QUE PREGCUPARME PORAVE CON TRATAMIENTS
SE PUEDE VIVIR NORMALMENTE. D)

(Migce, 13)

El diagndstico puede disparar diferentes necesidades subjetivas. Mientras que mu-
chos valoraron como tranquilizadora la informacién brindada en ese momento, otros
comentaron que el impacto del resultado los habia bloqueado intelectualmente, re-
quiriendo otros resortes para paliar la angustia.

[ (4
N6 NOS DIERON UNA CHARLA No todos los jévenes ubicaron los mismos ele-
“‘"’g‘z — "vz;&:n::e 4 mentos como fuentes de alivio. Hay quienes
VAT CRSRESTINONIIETPITERL relataron demandar informacién de todo tipo

"NO TE PREOCUPES, YA ESTA, _ , .
NG IMPORTA, YO Té”“ DIABETES y quienes dijeron no haber podido escuchar

Y TOMO MIS MEDICAMENTSS DE ACA, nada por estar llorando. Estos ultimos asocia-
MIS MEDICAMENTSS PE ALLA'Y Me  ban la informacidn a una instancia impersonal,
CoNTROLS" ¥ ¥ (FepErico, 23) poco atenta a las necesidades emocionales, y

a la que hubiera sido necesario “humanizar’.
Por el contrario, algunos habian interpretado la relativizacién del diagndstico (“no
es nada") como falta de seriedad y respeto, y hubo quien considerara la informacién
recibida como un gesto culpabilizante, en la medida en que se sintié reprendido por
haberse expuesto a la infeccién. No obstante, es posible ubicar una fuente de alivio
generalizada en la distincién entre VIH y sida, y en la comunicacién del derecho a reci-
bir la medicacidn antirretroviral gratuita que la legislacion establece en la Argentina.

Las necesidades y experiencias son multiples no solo en cuanto al contenido de la
instancia de entrega de resultados, sino también en cuanto a su formato.

"Fumos LOS DOS JUNTOS, ENTONCES ME
DITERON QVE SI TV PARETA PUEDE PASAR...
DIRECTAMENTE N6 ME DITERON "DILE A

La mitad de los jévenes recibié su diag-
noéstico acomparfiado, sea por familiares,

amigos, su pareja, u otra persona. El es-
tar acompafiados puede formar parte de
una entrega de resultados amable o tran-
quilizadora. Como en el caso de Sonia,
quien valoraba la sugerencia de recibir el
diagndstico acompafiada por su pareja:

EL" (...) PERO ME DITERON "SI TV PARETA
PUEDE VENIR SERIA METOR" ¥ TAL. ¥
ACCEDIS A IR, Y FUE GENIAL. PORAVE ESO:
PORAVE EN TANTS ME TRANQUILIZARON A
Mi, LO TRANQUILIZARON A EL Y ESE FUE
EL APOYO EN EL QUE YO ESTUVE SABIENDO

"Wo ME VoY A MORIR Ya" 00
(soua, 29)

Hemos encontrado en varios casos que la estrategia para tranquilizar a los jévenes y/0 a
quienes los acompafian consiste en comparar al VIH con la diabetes, sobre todo en lo referido a la
expectativa de vida. Aparentemente, la sola mencion de la diabetes parece remitir al arquetipo de
una enfermedad crénica e ilustrar un modo de vida vinculado con ella. Aun cuando probablemente
la serologia de VIH sea acompafiada del pedido o la recomendacion de estudios complementarios
referentes a otras infecciones de transmision sexual, no hemos recogido ninguna mencion a ellas
como elemento de comparacion.
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Julian (22) también manifestaba haberse sentido tranquilo al recibir el diagnéstico
junto con su madre; tan era asi que relataba la situacion en plural, dando cuenta de
un afrontamiento compartido desde el inicio (“recibimos el resultado™).

Sin embargo, no siempre estar acompafiado es sinénimo de sentirse sostenido. Y,
siendo jovenes, el rol de la familia puede ser vivido tanto como un sostén como una
forma de intromisién o tutela. Sea cual fuere la situacidn, resulta notorio que al tra-
tarse de dar el diagndstico a alguien joven, los agentes de los servicios de salud ac-
tuan muchas veces en su calidad de adultos, prefiriendo de antemano como interlo-
cutores a otros adultos —los padres de estos jovenes.

Denise (19) narraba como el resultado del test le habia sido entregado directamente
a su madre, sin consultarle a ella su parecer al respecto. En el caso de Nicolas (20)
fue su padre, médico, quien habia realizado la orden del test al conocer la inquietud
de su hijo, y también quien recibié los resultados mientras Nicolds estaba de viaje.
Mas imprevista fue la situacién que debié afrontar Celina (20), quien decidio recibir
el resultado en compariia de su madre sin sospechar que esto implicaria invertir el
rol de sostén: ella debid asistir a su madre, luego de que esta sufriera un desmayo al
conocer el diagnodstico.

Si bien mayormente los servicios de salud dejan en manos de cada persona la deci-
sion de estar solos o acompafiados al momento de recibir el diagndstico, esto puede
habilitar la presién de los padres o parejas para estar presentes. Sabiendo esto, Mi-
guel (25) decidié no comentarle a nadie que iba a recibir el resultado cuando, luego
de haber sido llamado por teléfono por la secretaria del servicio, comenzé a “prepa-
rarse para lo peor”.

Explorar lo relativo al diagndstico brinda informacion respecto de posibles transfor-
maciones en la oferta o la demanda del testeo, asi como en los modos concretos en
que se accede al andlisis. También puede servir a fin de comprender la asimilacién del
diagnéstico de VIH. El diagndstico es un proceso que sucede en el tiempo. Cualquier
modo a priori de distinguir entre quienes tienen VIH y quienes no puede obstaculizar
la promocion de pautas de cuidado oportunas y aceptables.

La recepcién de un diagnéstico de VIH no puede ubicarse en un momento unico y
distintivo, comun a quienes se testean. El momento en que los jévenes consideran
haber sido diagnosticados puede remitir a distintas situaciones, no todas mediadas
por el veredicto biomédico.

El proceso diagndstico incluye distintos hitos que se entretejen en los hilos de un re-
lato. EI momento clave puede estar ubicado antes o después del resultado concreto
de un laboratorio. O incluso, antes de la misma extraccién. Javier (22), por ejemplo,
comentaba haber empezado a “responder al VIH" cuando su expareja le comunico
su propio diagndstico. A partir de alli comenzd a percibirse a si mismo como seropo-
sitivo, aun pese a que el diagndstico concreto se lo realizara tiempo después. Otros
entrevistados comentaron haber desplegado medidas de afrontamiento con ante-
rioridad al retiro de los resultados. Para Lucio, en cambio, mediando su desconfianza
previa con los servicios de salud, la notificacion DEL DIAGNESTICO NI SIAVIERA

por parte del laboratorio no fue considerada su- ESTBBA SEGURD... PORAVE SIEMPRE

ficiente. En sus palabras, ESTA COMO LA ESPERANZA DE QUE
FUE UN TEST ERRADO O WO SE... SE

Los relatos de los jévenes muestran, a un tiem- CAMBIARON LAS MUESTRAS... QUE SE

po, el modo en el que han vivido el proceso diag- Y6..

nostico y las practicas habituales en los estable-

cimientos. En el marco de los procesos diagndsticos una marca frecuente suele ser
la solicitud de los servicios (no anticipada anteriormente) de reiterar la extraccién de
sangre. Este pedido a menudo despierta angustia y, debido a la poca claridad de las
explicaciones brindadas, suele ser interpretado como un mal presagio.

De los 74 jévenes incluidos en la investigacion, solo 12 se habian considerado diag-
nosticados al recibir los resultados de la primera muestra. Si bien el modo en el que
se fundamenta la necesidad de reiterar la muestra suele variar, raramente se explica
—o se entiende— el verdadero motivo.

Respecto del tiempo transcurrido entre la
extraccion de sangre y el conocimiento del
resultado positivo. Para casi la mitad de los
jévenes (34 casos) fue entre 2 y 15 dias. En
el resto de los encuestados encontramos que
en 7 casos tuvieron el resultado el mismo dia.
En 18 casos tardé entre 15 dias y un mes y fi-
nalmente 12 jévenes conocieron su resultado
pasado el mes de haberse hecho el analisis.

w Si Si, ME EXPLICARON QVE ES UNA
ENFERMEDAD QUE NO SE SANA PERS
SE ¢UIDA. (..,) CUANDS ME HICIERON
LOS ANALISIS, ME ENTREGARON,

ME EXPLICARON QUE TENIB, ME DITO
LA DOCTORA QUE NO ME PONGA MAL,
QUE TObO ESTA BIEN,

QUE SE PUEDE culbar Es0. 'Y

(Lavea, 2)
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Dado que muchas veces se trata de los primeros contactos con los servicios de salud,
estas marcas inauguran un repertorio de experiencias que puede estar signado por la
desconfianza. Sobre todo para

. . "M' ME DITERON. ME LLAMARON POR TELEFONG Y
aquellos jovenes que constata-

i o ME DITERON QUE TENIA QUE HACERME UN ANALISIS
ron, junto con esta experiencia  yygsys paravE HABIS TENIDG VN PROBLEMA CON LA
inaugural, que no siempre 10 sauERE ANTERIGR (...) ME LLAMS VNA SECRETARIA
equipos sanitarios comunican DICIENDO QUE SE HABIA COAGULADS LA SANGRE,
fehacientemente sus razones. ESO ES LSO UNICO QUE ME DITS, PORAVE TENIA QUE
En palabras de Diana: HACERSE DE NVEVO EL ’ANA'LISISDE SANGRE. Yo
LA VERDAD QUVE LO TOME NATURAL, PORAVE POR
AN PODIA PASAR. O SEA, EN NINGUN MOMENTS SE
ME PASS POR LA CABEZA EN REALIDAD. ¥ CUANDO
FUI DE NVEVO PARA ALLA, A SACARME DE NVEVS
SANGRE (...) FVE TN NATURAL LO QUE... EH, NUNCA
mente refuerza la marca de un Lo PENSE PORAVE NG TUVE ESE CUIDADS, COMO
mal presagio. Mas aun, cuando TIENEN ACA DE PONER EN CADA TUBITS EL NOMBRE
la extraccion fue realizada por | pe LA PERSONA ¥ TODO ESO. LA VERDAD ES QUE FUE

Muchas veces, ademas del pe-
dido de reiteracion, el hecho
de ser contactados telefénica-

un efector de primer nivel y el DIFERENTE, AST oMo Muy LIVIANG, ENTONCES NO
’ 4 ’,

llamado es realizado desde un PODIA, YO a!o ME IMAGINE EN NINGUN MOMENTO

hospital. La posibilidad de que QUE PODIA HABER SID6 POR EL..."" (Dians, 24)

esto ocurriera no suele ser anti-

cipada por las instituciones, que parecen regirse por el supuesto de que lo normal es
un resultado negativo, trastocando una serologia positiva los circuitos inicialmente
establecidos. De hecho, muchas veces el presagio viene de la mano con una deriva-
cién. La ansiedad se multiplica para aquellas jovenes embarazadas que, para recibir
los resultados y sin mediar explicaciones, son derivadas a equipos con denomina-
ciones como “embarazo de alto riesgo” o directamente a un servicio de infectologia.

00 Me niciErON EL CONTROL DEL EMBARAZO
Y DONDE ME LS HICIERON LO
(BA A RETIRAR Y ME DITO A
TV MEDICO LE VA A LLEGAR, A
TV MEDICO LE VA A LLEGAR, A
TV OBSTETRA LE VA A LLEGAR”.
No LE LLEGS, NO LE LLEGS,

Y DESPVES LE LLEGS. La
OBSTETRA ME MANDS PARA
ACA, PARA QUE ME VEA UNA
OBSTETRA DE ACA PARA... POR
EL TEMA ESE, ¥ DESPVES ME
MANDARON AL WNFECTOLOGO. !

(Teunirer, 22)

Yo ME ENTERE cuBNDO TENIA CURTRO MESES
DE EMBARAZO POR LOS ANALISIS DE RUTINA DEL
EMBARAZO, QVE TE MANDAN. (..) O SEA, ME HABIA
HECHO EL ANALISIS, PONELE, DOS DIAS ANTES ¥ ME
LLAMARON AL TERCER Dif DICIENDOME QVE YA
TENIAN LOS RESULTADOS, QVE TENIA QUE VENIR. Y
ME PARECIS RARO QUE DEL HOSPITAL ME LLAMARAN
PARA 1R A BUSCAR UN RESULTADO. ENTONCES ESTUVE
NERVIOSA TODA LA NOCHE ¥ LE DITE A Ml MAMA SI
NGO ME PODIA ACOMPAIIAR PORAVE TENIA MIEDO DE
VENIR SOLA (...) Y CUBNDO VINIMOS ACA LA HICIERON
ESPERAR ALLA, MIENTRAS QUE SE TUNTABAN TODOS
LOS MEDICOS QUE SE TENIBN QUE TUNTAR, ¥ DESPVES
ME LLEVARON PARA MEDICINA PREVENTIVA ¥ AMI ME
CONTARON LO QUE TENIA.

&6

El mal presagio funcionaba de modo similar para quienes se habian realizado un test
rapido en una fundacién y recibieron la sugerencia de pagar una contribucién volun-
taria por la confirmacion del resultado.

Por otra parte —y superponiéndose con lo anterior— algunos jévenes mostraron di-
ficultades al momento de relatar el proceso diagndstico, organizandolo en una se-
cuencia comprensible que sigue un orden temporal. En aquellos jéovenes que cuentan
con menos capital linglistico y simbdlico, las cronologias resultaban confusas. Sobre
todo en el caso de las jévenes diagnosticadas durante el embarazo, para quienes el
impacto emocional de no comprender lo que estaba sucediendo se conjugaba con la
incertidumbre que representaba la maternidad. Denise (19) incluia en su relato tres
instancias de reiteracién de la extraccidn, a las que no podia atribuir el motivo. Layla
(21) comentaba que ella se estaba controlando el embarazo y que todos los analisis
daban bien, pero que se enteré del VIH cuando la internaron por una rotura de bol-
sa a los seis meses de gestacion en un hospital distinto de aquel donde se atendia.
Rita (22) describia la entrega del diagndstico tres meses mas tarde de la extraccion,
aunque vinculando el motivo del estudio con una situacién de alergia y no con su
embarazo, pese a que coincidia con el periodo de gestacion32.

Mas alla de las dificultades particulares para comprender sus propios itinerarios,
todas las jévenes embarazadas que se atendian en el sistema publico refirieron un
lapso de tiempo mayor al mes entre la extraccion y el diagnéstico. En los casos en
los que por algun motivo las jévenes consideraban haber estado expuestas al VIH,
este lapso de tiempo era vivido con particular angustia, dado que el embarazo instau-
ra una temporalidad propia. Los 9 meses, las 40 semanas, constituyen la referencia
temporal contra la cual se recorta la duracién del resto de los eventos. En estas cir-
cunstancias, un mes de demora en la obtencién de resultados adquiere una significa-
cién distinta a la que presenta en otras.

Aunque no siempre la demora en obtener los resultados o la solicitud de una nueva

extraccién fueron experimentados con an-

gustia. En el caso de Hernan, el lapso trans- ~CUANDO ME DIERON EL VERDADERO

currido entre los distintos hitos de saberse feITIV6, M""m,’m’mm' C)ya

con VIH habia sido interpretado como una ESTRERTAUCHONSMEIIERNSUIRONRES.O
PORAVE HABIA PASADO TRES SEMANAS

|n_stan,c|a. de eIaboraC|or,1 y afrontamiento del T1P6 DIGIRIENDOLS, Y HACIENDS TODO
diagndstico, por lo que él valoraba que el pro- UN... DUELS AL RESPECTD.

ceso haya sido gradual.

Debe sefialarse que en todos los casos los investigadores buscamos comprender la secuencia
a fin de detectar si se habfa tratado de una mala practica, sin poder confirmarlo.



Asi como resulta dificil encontrar fuentes tUnicas de alivio en cuanto a la entrega de
resultados, no siempre la cercania entre la extraccion y el diagndstico es experimen-
tada como tranquilizante. Salvo para el caso de las mujeres embarazadas, donde la
rapidez del diagnéstico (probablemente, algo que no solo atafie al VIH sino también a
otras infecciones transmisibles) si constituye un motivo de alivio.

A través de la perspectiva de los jévenes nos hemos acercado al funcionamiento de
los servicios de salud en el AMBA. Como dato alentador, encontramos que buena
parte de los diagndsticos fueron posibilitados por las nuevas normativas que pro-
mueven el testeo de VIH durante el embarazo, asi como por el ofrecimiento activo de
los profesionales en el marco de una bateria de estudios de laboratorio —encargados
como parte de una rutina o ante alguin sintoma inespecifico, con independencia de la
orientacion sexual y de preconceptos sobre el riesgo.

Como dato menos promisorio advertimos que, cuando el testeo surge de una inquie-
tud personal vinculada con situaciones de exposicién, es poco aun lo que se conoce
respecto de las ofertas de testeo. Una excepcion la configuran, generalmente, aquellos
que se dejan interpelar por una sociabilidad compartida donde el VIH forma parte de
un horizonte de sentido: los varones autodefinidos como gays. En estos casos otros
pares, muchas veces adultos, juegan un rol clave durante el proceso diagndstico.

La organizacién del asesoramiento sobre VIH y de la entrega de resultados parece
estar en estado embrionario: con escaso desarrollo y problemas de organizacién o
pocos circuitos preestablecidos. El asesoramiento previo resulta infrecuente tanto
cuando el test de VIH es incluido en una bateria de analisis mayor como cuando se
trata de una pesquisa especifica. El diagndstico aparece como algo que las institu-
ciones mismas no anticipan como posible, sobrepasando su capacidad de respuesta
clara y oportuna. A falta de circuitos preestablecidos, los “malos presagios” suelen
ser la forma de ir acercandose al propio diagndstico.

El asesoramiento que acompania la entrega de resultados positivos parece bastante
extendido. Sin embargo, desde la perspectiva de los jévenes a veces puede mos-
trarse poco receptivo ante sus necesidades singulares. Esto atafie tanto al balance
entre informacién y contencién como al cuidado respecto de una decisién perso-
nalisima: la de estar o no acompafiados, cémo, y por quién. El hecho de ser jovenes
en ocasiones deriva en que los adultos que realizan el testeo prefieran como inter-
locutores a otros adultos: sus padres. Y si bien la compafiia de estos ultimos puede
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suponer un sostén, en algunos casos puede implicar la postergacién de sus propias
necesidades.

Lo analizado en el presente apartado permite ubicar situaciones y formatos en los
que se ponen en marcha procesos de afrontamiento del diagnéstico. ¢-Qué sentidos
comunes y divergentes asume el diagnéstico de VIH? (-'Co'mo impacta en la vida de
quienes son diagnosticados siendo jévenes? éCon quienes se elige compartirlo y por
qué motivos? éDe qué maneras se configuran los sostenes afectivos ante el diagndés-
tico? éQué rol juegan alli los adultos? Buscaremos explorar estas inquietudes en el
capitulo siguiente.
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El caracter sintomatico o asintomatico del VIH ha delimitado histéricamente situa-
ciones divergentes en cuanto a la estructuracion de la vida cotidiana y las relaciones
con los demas (Adaszko, 2012; Conde Gutiérrez del Alamo, 2012; Gregoric, 2010;
2013). Gracias al desarrollo de las terapias antirretrovirales y la garantia de su provi-
sién gratuita en la Argentina®, el formato que tiende a asumir en la actualidad es el de
una infeccion mayormente asintomatica y cronificada. El diagnostico puede asi diso-
ciarse del deterioro corporal, planteando el desafio de continuar las rutinas previas y
de integrar al virus a la vida cotidiana.

Pero no es el cuerpo lo Unico afectado por el VIH: un cimulo de significados sociales
se vinculan con el diagndstico. Dentro de ellos se encuentra el estigma histéricamen-
te asociado a la infeccidn.

Para Goffman (1970) el concepto de estigma implica ubicarse en una posicion des-
ventajosa ante los demas. En el caso del VIH, el estigma se originé al ser asociado con
las adicciones, la promiscuidad y la muerte (Margulies et al, 2006). Afortunadamente,
en nuestro pais, a diferencia de otros*°, esta infeccién no se encuentra criminalizada
y existe un amplio marco normativo con enfoque de derechos humanos, sancionado
de manera creciente, que permite una perspectiva integral en la lucha contra la dis-
criminacion en sus diferentes aristas. Es por ello que lo relativo a la estigmatizacidn
del VIH cobra la forma de una pregunta antes que un punto de partida.

Seguin describe la literatura, las emociones que sobrevienen luego del diagnéstico
de VIH se vinculan en gran medida con la incertidumbre (Gregoric, 2010). Y una de
las incertidumbres fundamentales es en qué medida se contara con la aceptacién
de los demas. La historia de estigmatizacion lleva a tratar de anticipar las reaccio-
nes de los otros, calculando circunstancias, formas y destinatarios para compartir el
diagndstico. En consecuencia, la literatura sobre VIH y vida cotidiana ha incluido en-
tre sus tépicos centrales al denominado “manejo del secreto”, resumiendo con este
concepto las estrategias de disimulo, ocultamiento, revelacién selectiva y asuncion
militante que permiten afrontar el estigma y la discriminacién (Biagini et al, 2008;
Carricaburu y Pierret, 1996; Grimberg, 2002; Jones, 2003; Margulis et al, 2006; Pai-
va, 2001; Pecheny et al, 2002; Pierret, 2000,). Son estrategias en la medida en que
implican la anticipacién de posibles reacciones y la gestidn del secreto seria el nacleo
fundamental de la experiencia cotidiana de seropositividad. Su objetivo seria evitar el
eventual rechazo o la lastima a fin de seguir siendo considerados como lo eran antes

39. Las leyes 24.455/95 y 24.754/96 y el Programa Médico Obligatorio (PMO) vigente establecen
la provision de drogas antirretrovirales en forma total, sea cual fuere la cobertura de salud.

40. Puede consultarse el sitio http://criminalisation.gnpplus.net/node/1641
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del diagndstico, para asi continuar sosteniendo sus rutinas. Guardar el secreto seria
una forma de continuar siendo considerados “normales” por los demas.

;Qué sentidos asume el diagndstico para los jovenes? ;En qué medida estos sen-
tidos suponen un sesgo estigmatizante? ;Marca el diagndstico una discontinuidad
efectiva en sus vidas? ; Contintia vigente el estigma social? ; En qué ambitos? ; C6mo
se manifiesta? ; Anticipan los jévenes la eventualidad de un rechazo? ;De qué ma-
neras? ;Qué estrategias siguen para compartir su diagnostico? ;Que los motiva a
hacerlo? ;Y qué los motiva a no compartirlo? ;Qué formatos asumen y cémo son
procesados los temores propios y ajenos? éCompartirIo implica encontrar un sostén
para el afrontamiento? Y si no es en el afrontamiento compartido, ;en qué encuen-
tran el sostén para elaborarlo?

En este capitulo comenzaremos a presentar lo relativo al afrontamiento del diagnés-
tico en los jévenes en la actualidad. A tal fin exploraremos el lugar que tiene en él la
estigmatizacidén; describiremos las decisiones de los jovenes respecto de con quié-
nes, como, cuando y por qué compartir su diagnéstico; analizaremos de qué modos
concretos los soportes afectivos favorecen u obstaculizan su elaboracién subijetiva;
y buscaremos finalmente acercarnos a los sentidos que alientan esta ultima en el
marco de sus tramas vinculares.

QUE PVEDE SIGNIFICAR TENER VIH. ACERCA DE LAS
EXPERIENCIAS COMVNES

Afrontar el diagnoéstico de VIH implica una elaboracion subjetiva. Sin embargo, los
significados asociados con el VIH se encuentran condicionados por las trayectorias
personales. Respecto de estas, buena parte de las experiencias juveniles puede ser
organizada en dos grandes patrones: por un lado, aquello que tiene lugar cuando el
diagndstico aparece reforzando experiencias previas; por otro lado, cuando la situa-
cioén en la que tiene lugar lleva a que su sentido especifico quede subsumido en una
disrupcién aun mayor. Si bien estos dos patrones no agotan todas las situaciones
posibles, es preciso describirlos a fin de arrojar lineas de comprensién sobre una por-
cién importante de las experiencias.

Continuidades. El diagndstico en las experiencias de varones gays

Distintas investigaciones sefialan el lugar que la epidemia del sida, primero, y luego el
VIH han ocupado en la configuracién de las identidades colectivas gays, tanto a nivel
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global (Delor, 2007) como en nuestro pais (Meccia, 2006)*. La sensacién de riesgo
compartido suele resultar fundante de la experiencia gay, llegando el VIH a convertir-
se en una referencia comun, en un cédigo que marca la sensacion de pertenencia a
una “comunidad” (Laguarda, 2010; Sivori, 2005).

Habitualmente la infeccién es vivida por los varones gays como un segundo estig-
ma a gestionar. Un nuevo motivo para planificar cémo y cuando salir del closet. La
centralidad que el VIH tuvo en la inclusion de la cuestion homosexual en la agenda
publica lleva a que en ocasiones el diagndstico reavive recuerdos de discriminaciones
previas bajo la equivalencia gay=sida.

(...) cvANDS LE DITE A MI PAPA

QUE ERA GAY UNA DE LAS COSAS w (...) SIEMPRE SUPE LO AVE ERA, A VER, VIVIR
QUE ME DITO FUE QUE EL NO ¢oN EL VIH EN... POR AMIGOS, POR AMIGOS,
QUERIA QUE SE LE MURIESE UN POR CONTACTOS, A VER, ALGO MUY COMUN EN
HITO DE S1DA. LAS REDES SOCIALES QUE PASA ENTRE CHICOS
OAY, VNG HABLA (...) ¥ AHI NG CONOCE GENTE
Y VE MUCHOS ESTADOS, MUCHAS PERSONAS ¥ SE

EMPIEZA A HABLAR Y... YO SIEMPRE ME CODEE
. . CON ESAS PERSONAS (...) UNA VEZ EN VN LUGAR
yenes... Practlcamgntg todos ellos DE ESTSS, DIGO BUENG, YA ESTH, REVOLEE
identificaron continuidades entre LA CHANCLETD... ¥... NO ME CUIDE CON UNA
el diagndstico y sus experiencias  pgesana, ¥a ESTANDS YO INFECTADS, Y... HABLO

La persistencia de los estereoti-
pos fue confirmada por estos jo-

anteriores. El develamiento de una
orientacion sexual no hegemadnica
fue experimentado como un pri-
mer aprendizaje respecto de qué

A LA SEMANS, ME CONTACTE CON ESTA PERSONA

Y LE DITE, EMPECE A HABLAR PERSONALMENTE
CON ELLA ¥ ME DICE, NO, YO TAMBIEN LO TENGS
PERS HACE DIEZ Ali6S, AST QUE N6 PASA NaDAYY

criterios poner en juego al decidir (Feperico, 23)

cuando, cémo y con quién com-
partir aquello cargado de estigmatizacién. También, respecto de cémo afrontar si-
tuaciones concretas de discriminacion.

Por otra parte, muchos de ellos habian recibido el diagnéstico luego de comenzar a
frecuentar ambitos de interaccién gay, tanto fisicos (bares, boliches) como virtuales

41. Meccia sefiala que el VIH cumplié el rol de politizar la homosexualidad, llevandola a entrar en el
lenguaje de los derechos humanos, por lo que al emparentarse con otras tematicas de esta indole
lograba ganar como adeptos a un entramado plural de actores sensibles a las injusticias sociales.
“(...) Asu abrigo se forj¢ la significacion social de que practicamente no existen acciones privadas
0, en caso de admitirse su existencia, que cualquier accion privada tiene consecuencias publicas,
entre ellas, las acciones sexuales y que, por lo tanto, los Estados no tienen claramente definidas sus
incumbencias” (Meccia, 2006: 108).
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(aplicaciones para celulares, redes sociales). En ellos el VIH suele aparecer como un

elemento naturalizado, integrando el
horizonte de lo real. Esto permite do-
tarse de un cumulo de conocimien-
tos especificos y redes de apoyo en
que los se vincula, implicitamente, la
infeccidn con la orientacion sexual.

En estos ambitos suelen circular
con fuerza relatos sobre el VIH tal
como se presentaba tiempo atras,
acompafados de la percepcién de
ser parte de un momento histérico
menos tragico*?. Asimismo, la infor-
macién vinculada con los centros
de testeo, e incluso la propia prac-

w (...) SIEMPRE SUPE LO QUE ERA, A VER,
VIVIR CON EL VIH EMN... POR AMIGOS. POR
AMIGOS, POR CONTACTOS, A VER, ALGO
MUY COMUN EN LAS REDES SOCIALES QUE
PASA ENTRE CHICOS GAY, VNG HABLA (..)
Y AN UNG CONOCE GENTE Y VE MUCHOS
ESTADOS, MUCHAS PERSONAS Y SE EMPIEZA
A HABLAR Y... YO SIEMPRE ME CODEE

CON ESAS PERSONAS (..,) UNA VEZ EN VN
LUGAR DE ESTOS, DIGO BUENG, YA ESTA,
REVOLEE LA CHANCLETA... Y... N6 ME
CUIDE CON VNA PERSONA, YA ESTANDO

YO INFECTADO, V... HABLO A LA SEMANS,
ME CONTACTE CON ESTA PERSONA Y LE
DITE, EMPECE A HABLAR PERSONALMENTE

CON ELLA Y ME DICE, NO, YO TAMBIEN LO
TENGO PERO WACE DIEZ ANIOS, AST QUE
wo easa wave, ¥’ (Micuel, 25)

tica de realizarlo, es compartida con
recurrencia.

El diagndstico es con frecuencia interpretado como una continuidad légica de la
orientacion sexual. Para algunos
jovenes esto opera reforzando
el sentido de pertenencia. Para
otros, el VIH funciona como un
limite que sefiala la necesidad de
apartarse de aquellos ambitos
tanto como de hacer lugar a nue-
vas sociabilidades.

" ndsirs SEXVAL, SOCIAL, DESDE QUE
YO ME ENTERE DE QUE ERA PORTADOR DEL
HIV, camMBIS TOTALMENTE (...) NS saLco
MUCHO, NGO ME ANIMO MUCHO EN LA ONDA
DE R A BOLICHES GAY. AHORA SOLO TENGO
DOS AMIGOS GAYS, LA MAYORIA SON HETERS
[sexvaLes] ¥ son mayores b 2S. ENTONCES
VOY A OTROS LUGARES TIPO BARES, KARAOKES,
6 A ¢asas, V) (Feperico, 23)

Discontinuidades. El diagnostico sobreimpreso a la situacion de embarazo

La situacion vital del embarazo suele acarrear un sinnimero de modificaciones en la
vida cotidiana; el diagndstico por VIH en estas circunstancias se ve imbuido de tales
discontinuidades, siendo imposible distinguir analiticamente su peso especifico. Pre-
ocupaciones, ambitos de sociabilidad, usos del tiempo, intereses, afectos; todos los

42. Pese alo cual, como ya hemos descripto, el momento en el que se recibe el diagndstico parece
remitir mas a aquella historia fantasmagorica que al contexto actual.

elementos que estructuran el dia a dia suelen ser resignificados. También la nueva
vinculacion con los servicios de salud desprendida del diagndstico remite al control
del embarazo, del cual a su vez se ha derivado.

Aun en aquellos casos en los que se trataba de una segunda experiencia de gesta-
cidn, el embarazo implica un solapamiento entre los propios cuidados y los del nifio
por nacer. Cuidarse es cuidar también a otro, literalmente. Al mismo tiempo, prevenir
la transmisidn vertical pasa a ser uno de los elementos del control prenatal, y luego
del nacimiento se integra con la nueva experiencia de cuidar a un nifio. La necesidad
de contar con informacién para vivir con VIH es en estos casos indiscernible de la
necesidad de conocer como prodigarle cuidados al pequefio.

En el AMBA las madres mas jovenes generalmente pertenecen a sectores sociales
vulnerables (Pantelides y Binstock, 2007). A su vez, tanto la situaciéon de embarazo
como la de maternidad reciente tienden a reforzar vulnerabilidades previas, no solo
en términos de oportunidades educativas y laborales sino también en relacién con
los soportes afectivos. Varias de las jovenes que habian obtenido su diagndstico en el
embarazo decian no tener amigos y algunas tampoco mantenian vinculos con fami-
liares cercanos (a excepcién de sus parejas). Una entrevistada comentaba que, dado
que sus ambitos de sociabilidad se habian vinculado con el consumo de sustancias
ilicitas y ella habia querido dejar de consumir, no conservaba practicamente ninguna
relacién amistosa. El VIH resulta asi uno de los componentes de esta férmula fragi-
lizante mas amplia, a la que en general retroalimenta. La maternidad siendo joven
puede acentuar la soledad de quienes son diagnosticadas con VIH. A su vez, el diag-
nostico puede reforzar el aislamiento de estas madres jévenes.

Asimismo, para quienes cuentan con escaso capital simbdlico, la falta de redes de
contencion refuerza la dificultad de comprender prescripciones y contar con re-
cursos con los que implementar distintos tipos de cuidado. También respecto de
sus parejas, tanto el embarazo como el VIH suelen llevar a estas jévenes a sostener
relaciones que no les resultan satisfactorias. Con frecuencia se sienten obligadas
a sostener la relacién con el padre del nifio aun cuando dudan de sus sentimien-
tos hacia él o son culpabilizadas por el diagndstico. Tal era el caso de Jesica, quien
comentaba sobre la necesidad de contar con una pareja para hacer frente a su si-
tuaciéon de maternidad ante la ausencia de sus padres y las dificultades que ella
visualizaba al pensar que si dejaba a su actual novio no podria conseguir otra pareja
debido a su diagndstico.

Las percepciones sobre la infeccidn se articulan con los sentidos de la maternidad.
A su vez, la conjuncién de VIH y maternidad puede detonar conflictos preexistentes.
Como en el caso de Celina (20), quien vinculaba ambos con el abandono de la expare-
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" ImacaTE QUE Para LA MUTER ES MAS DIFICIL
ENCONTRAR ALOVNA PERSONA AVE SEA BIEN PERO
QUE TENGA HIV ¥ QUE NO SEA MALA. SVISTE QUE
LA MAYORIA QUE TIENEN HIV SON DROGADICTSS,
MAS 6 MENGS, VISTE? NO ENCONTRAS. ACA EN
ESTE BARRIO S| YO TENGO QVE IR A BUSCAR A
ALOVIEN QUE TENGA HIV N6 VOY A ENCONTRAR
wADA BUENG (...) PARA EL VARON ES FACIL
ENCONTRAR CUALAVIER PERSONS, CVISTE? PARA

ja y enfrentaba ahora el desafio
de construir una familia distinta
a la sofiada teniendo un hijo no
reconocido por su padre.

Sin embargo, para algunas mu-
jeres la conjuncion de embarazo
y diagndstico representd, por el

LA MUTER NO, PORAVE SI VOS LE TENES... "MIRA,
YO TENGO VN HITS", LE CONTAS, ¥ LA PERSONA
PUEDE SER QVE Eﬂé CON VOS5 6 QUVE NO. CON EL
HOMBRE ES MAS FACIL SI ESTA SEPARADO PORAVE e !
N6 VA A TENER QUE ESTHR CON EL BEBE, SwisTeE?  Zaron a exigir a sus companeros
NADA. ENTONCES ES MAS FaciL (...) [Por Esa] sexuales la utilizacion del preser-
CUANDO TUVE AL BEBE WO LE PUDE AGARRAR ODl6  Vativo. También puede represen-
PORAVE SCON QUIEN ME voy A auebar? tar el fortalecimiento de vinculos
(Tesica, 23) previos con parejas o familias de

origen. En algunos casos las jo-
venes relataron haber dudado anteriormente del carifio que sentian por sus novios o
del sostén que podrian darles sus padres y haber confirmado la existencia de uno u
otro gracias a la forma favorable en que aquellos respondieron a la doble noticia de
embarazo y diagndstico.

contrario, un punto de quiebre
en cuanto al empoderamiento:
fue a partir de esto que comen-

Recibir la noticia conjunta de tener VIH y estar embarazada habia representado una
sensacion de extrafiamiento dificil de procesar para tres de nuestras entrevistadas, cu-
yas parejas y padres del bebé habian recibido un resultado negativo al VIH. Para aque-
llas jévenes diagnosticadas en un segundo embarazo una de las preocupaciones cen-
trales giraba en torno a cémo sostener los cuidados requeridos por su primer hijo, mas
aun si habian sido internadas por razones ligadas a este nuevo hijo. Para Celina (20)
el VIH no habia aparecido inicialmente de la mano de los servicios de salud sino que
recibié la noticia por un mensaje de una expareja, que luego de separarse le notificd
que tenia VIH. En ese momento ella habia quedado embarazada de este joven. Trans-
curriendo el cuarto mes, pierde el embarazo en un accidente de transito*:. Para Denise
(19) el embarazo habia sido interrumpido y la historia del diagndstico no podia deslin-
darse de los sentidos especificos que aquel aborto habia marcado en su biografia.

Luego del alumbramiento, estar a cargo de los cuidados de un bebé habia transfor-
mado completamente la cotidianeidad de estas jovenes, muchas veces ocupando la
totalidad de su tiempo. Las salidas con amigos o paseos se ven reducidas, si es que

43. Pese alo cual, como ya hemos descripto, el momento en el que se recibe el diagndstico parece
remitir mas a aquella historia fantasmagodrica que al contexto actual.
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persisten. Las relaciones sexuales tardan en reanudarse. Y el vinculo con sus parejas
-en el caso de que las tengan- y/o con los padres de sus hijos se reconfigura. Conflic-
tos y consensos se entretejen con lo relativo a la llegada del nuevo hijo**.

CoN QUIEN Si, CON QUIEN NO. MOTIVOS PARA COMENTAR
(o wo) EL blacundsTICo

A partir del diagndstico, los jovenes comienzan a enfrentar decisiones sobre cuando,
cémo y a quién comentarle del VIH, ya sea para sentirse acompafiados o porque en-
tienden que les corresponderia informar su estatus. Las experiencias se diversifican
segun las circunstancias y redes vinculares particulares.

Los motivos para compartir el diagndstico o no hacerlo, junto con las decisiones res-
pecto de quiénes si deberian conocerlo y quiénes no, remiten a conjeturas y muchas
veces aparece el fantasma de la estigmatizacion del VIH. Casi sin excepcién, decidir
al respecto aparece como un acto cargado de preocupacion y tension.

Mantener en reserva el diagndstico se vincula habitualmente con la posibilidad de
un rechazo; solo en algunos casos se conecta con experiencias propias o ajenas de
discriminacién. “Es un tema heavy por el tema de... no sé... nunca sabés como la
otra persona... se lo va a tomar”, afirmaba al respecto Miguel (25), corroborando
con su frase que la incertidumbre es algo central en la experiencia de vivir con VIH.

En principio no hemos encontrado una relacién mecanica entre el tiempo transcu-
rrido a partir del diagndstico y la cantidad y tipo de personas a quienes se les ha
hablado al respecto, pese a que indagar sobre esto requeriria otro tipo de estudio,
de corte longitudinal. De hecho, varios entrevistados expresaron necesitar tiempo
para transmitirlo: primero necesitaban sentir que ellos mismos aceptaban y com-
prendian el sentido del diagndstico para luego poder contarlo. Esperaban sentirse
mas fuertes.

Con quiénes
Mas de un tercio de los encuestados que tenia madre dijo que ella no conocia su
44. En todos los casos, los hijos de estas mujeres se habfan ido confirmando como negativos. Los

bebés de dos de las jovenes aun tenfan analisis pendientes de serologia debido a su corto tiempo
de vida.
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situacion seroldgica y dos manifestaron que no sabian si la conocia o no. Una propor-
cién similar (aunque no respondia a los mismos jévenes) se repite en cuanto a co-
municar la infeccion al padre en caso de tenerlo. Esto guarda una relacion leve con el
momento del diagndstico: no resulta directa la relacién entre el tiempo transcurrido
desde el diagnodstico y el haberlo compartido con sus padres, aunque se observa una
cierta tendencia a que aumente la cantidad de quienes silo han contado. Algo similar
sucede respecto de los amigos. De los 69 jévenes que dijeron tenerlos, 20 manifes-
taron que ninguno sabia; 40 que lo sabian algunos y solo 9 que lo sabian todos. El
caracter plural de estos vinculos (se puede tener varios amigos) los vuelve un punto
de apoyo, aliin en mas ocasiones que los padres.

Respecto de los hermanos, otros parientes y compafieros de trabajo o estudio, no
hay relacion entre el tiempo transcurrido desde el diagnéstico y el haberlo comenta-
do. Entre los parientes, es mas frecuente que se comparta el diagndstico con algun
hermano que con otros familiares como tios, primos o abuelos. Solo la cuarta parte
lo habia comentado en sus ambitos de estudio o trabajo con algunos compafieros.

Resulté frecuente encontrar que los varones gays compartian mas habitualmente
su diagndstico fuera del ambito familiar, y con menor frecuencia dentro de este. Al
mismo tiempo, fueron ellos quienes en mas ocasiones lo compartian con sus parejas
y amigos. Por otra parte, entre las mujeres diagnosticadas durante un embarazo en-
contramos a quienes en mayor medida no habian tenido la oportunidad de compartir
el diagndstico por tener escasas redes vinculares, tanto en lo que respecta a la familia
de origen (por no tener padre, madre o hermanos) como a los amigos o comparieros
de trabajo o estudio.

Cabe advertir que existe una diferencia entre un diagndstico conocido por otros y un
diagndstico compartido con otros. Lo segundo hace referencia a un afrontamiento
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compartido en el cual se encuentran puntos de sostén ya sea para conversar sobre
el tema o para ser cuidado y/o acompariado. Son los varones que tienen relaciones
sexuales con otros varones quienes mas buscan conocer a otras personas diagnosti-
cadas y contar sobre su infeccidn, y quienes mas pueden hablar con alguien de ella.
Sin embargo, las mujeres diagnosticadas durante el embarazo son quienes mas facil-
mente obtienen ayuda cuando no pueden retirar la medicacién o encuentran quien
las cuide en caso de no sentirse bien.

Entre quienes tenian trayectorias con mas componentes de precariedad, resulté mas
frecuente que buscaran otros puntos de sostén, como el caso de Layla (21), quien re-
lataba haber compartido el diagndstico con su suegra quien, tal como ella esperaba,
reaccioné de manera comprensiva. Tanto Jennifer (22) como Jesica (23) mencionaron
Unicamente a la psicéloga del servicio de infectologia*® como la persona en quien en-
contraron apoyo.

Por qué si

Generalmente la noticia se comparte de manera selectiva con quienes inspiran con-
fianza o con quienes se acercan espontaneamente al notar cambios en el estado de
animo. Entre los motivos para compartir el diagndstico se encuentran: contarlo para
compartirlo con alguien; contarlo para ser entendido y apoyado; para ser ayudado “a
digerir” el diagnodstico; para “descargarse”; para poder transmitir pautas de cuidado
y evitar la transmision.

En varios casos, cuando existia
confianza, las reacciones de los
otros que denotaban desconoci-
miento fueron interpretadas por
los jévenes como una oportuni-
dad de posicionarse en un lugar
de experticia.

1 Mt HERMANG PRIMERD LE DITIMOS QUE we,
QUE ME HABIA DADS TODO BIEN. ¥ cOMO EL
ME USA MUCHO LO QUE ES LA AFEITADORA, A
VECES EL CEPILLO DE DIENTES, ES UN DESASTRE.
ENTONCES Yo LE DECIA A MI VIETA: "NO AUIERS
QUE ME TOAQVE NADA, NO QUIERS QVE ME USE
NADA". PORAVE NS SE QUE TANTS ES POSIBLE
EL CONTAGIO POR ESOS MEDIOS, PERS SE AUE
HAY. POR ESO YO DITE: "N6 QVIERS AVE ME
TOAQVE NADA”. Y BUENO, LE TERMINS DICIENDO
TJUSTAMENTE POR ESO, CHABON, ES UN DESASTRE.
LE DITE: "MIRA PEDRO, YO TENGOS ESTO, NO
QUIERS QVE TE PASE NADA, FITATE.

(FuLiau, 22)

45. Este dato debe ser interpretado a la luz del proximo capitulo, respecto del vinculo con los
profesionales.
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w (Me becin: "Cy avé Tenés aue
HACER, QUE PODEMOS HACER, QUE NO?
SPODEMOS TOMAR DEL MISMO VASO DE
AGUAZ", NO CONOCIA ABSOLUTAMENTE
NADA. S| DE HECHO, CUBNDO LE CONTE,
PREGUNTS: 'CEL HIV ES MALO?",

O SEA, NO TENIA LA MAS MiNMa 1bea’
(Torce, 22)

Esta inquietud puede motivar también
compartir el diagndstico con personas
menos allegadas, como las autoridades
de la escuela o los supervisores en el lu-
gar de trabajo.

Motivados por una preocupacién por el
cuidado de los demas y cuando dar a
conocer el diagndstico es vivido como
un deber o una necesidad respecto de
la familia de origen, los jévenes dise-

Algunos entrevistados plantearon la ne-
cesidad (o el deber) de comentar el diag-
nostico para que, en caso de ocurrir algin
accidente, los demas supieran que debian
evitar la posible transmisién del virus.

Yo més ave wava peereel CONTARLS,
COMO PARA QUE SE SEPA Y POR LAS DUDAS
QUE ALGUN DI PASE ALGO, QUE SE Yo, NO
SE... TAL VEZ ALGUN DI ME PASE ALGO A
Mi 8 ALGO, Y ESTE CON ALOVNA PERSONA
QUE WO SABE. (..,) LA REALIDAD ES QUE
LO PENSABA POR ESE LADOS, DE QVE TAL
VEZ A MI ME PASE ALGO Y EXPONER A LA
PERSONA, QUE PUEDA LLEGAR A CONTAGIAR
0 ALGO. Y SIEMPRE LO PENSE POR ESE
LADOS, EL CONTARLO, COMO PARA QUE SEA
ALGO DE TRANQVILIDAD PARA MI.

(Lorenn, 23)

flan estrategias con el fin de aminorar el impacto de la noticia, comunicarlo de ma-
nera mas distendida o imbuir el gesto de otros sentidos. Asi, Federico (23) estaba
buscando un acompafiamiento psicolégico para transitar aquel momento. Hernan
(18) estaba postergando el momento para compartirlo con su hermana mas intima,
pero decidié aprovechar la oportunidad en que ella le confesé que se habia realizado
un aborto para cargarlo ademas con un sentido de correspondencia y confianza re-
ciproca. Sonia, cuya mama vivia en Venezuela, esperdé el momento en que ella viajé
para visitarla:

Por qué no

ENTONCES FVE YA COMO AL FINAL QVE
LE CONTE. ¥ CLARS, SE DIO CVENTA DE QUE  Algunos j6venes comentaron la decision
NG ES VNA ENFERMEDAD PARA LLORAR de mantener el diagnéstico en la inti-
Nt DE HABLAR, Ml... PORAVE ESO ERA LO midad. Esto no siempre aparece signi-
QUE YO QUERIA. COMO QUE NG GUERIA ficado como un gesto de ocultamiento;
CONTARLE VNA NOTICIA LLORANDO POR . P .
TELEFONG NI MUCHO MENOS... SOBRE TODO Sl{ppner esto equivaldria a postglar, im-
PORAVE NO ESTA ACA COMO PARA VERME plicitamente, el deber de comunicarlo.
EL DA A Dia (..) ENTONCES COMO QVE HICE
ESE PLAN, "BUENOG, VAMOS A DISFRVTAR
TUNTAS, ¥ DESPVES LE CVENTS”,

Existen tres grandes grupos de motivos
para no comunicar el diagndstico: evitar
que este se constituya en algo medular
de la presentacién de si mismos; evitar
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ser rechazados o vistos con lastima; y preservar a otros de una informacion que no
tendrian cémo asimilar*®. Todos los motivos admiten ser entendidos formando parte
de estrategias de cuidado (de si mismos o de otros) antes que de ocultamiento.

Varios jovenes consideraron que la carga atribuida socialmente al VIH podria llevar a
que otras caracteristicas personales pasen a segundo plano ante los demas. Preser-
var la intimidad de esta situacion, considerando que no existe necesidad de exponer-
se a que aquello ocurra, lleva a ubicar el VIH como cualquier otro dato de la biografia
personal: como algo que se comparte en la medida en que se tenga la confianza su-
ficiente. El VIH aparece como un problema mas entre otros, no como “el” problema
que marca una diferencia tajante o esencial con el resto de las personas.

En ocasiones, esta consideracién se relaciona con que el VIH no representa una ex-
periencia inaugural respecto de con quién, como y cuando compartir determinada
informacion de si mismos. Asi lo comentaba una joven que habia sido victima de
una violacién y otra que se habia practicado un aborto. Una tercera joven lo asocia-
ba con haberle contado a sus padres que estaba embarazada. Asimismo, tal como
hemos expuesto arriba, para la mayoria de nuestros entrevistados gays la pregun-
ta respecto de si esto implica
en alguna medida reproducir
el estereotipo negativo cir- N6 L6 CUENTO PORAVE... PORAVE NO. PARA EMPEZAR
NO LES INCUMBE, ES SIMPLEMENTE... ES QAVE SIENTO
QUE NO AIADIRIAB, NO, NO AGREGARIA NADA.
Lo UNIco QUE Haria ES sacae (...) EN EL METOR
DE LOS CASOS NO TIENEN PROBLEMA Y NO CAMBIA
NADA (..,) ES SIMPLEMENTE NG QUIERS, NO QUIERS
DEFINIR MI IDENTIDAD A TkAVéS DEL VINH, como
TAMPOCO AVIERO DEFINIR MLl IDENTIDAD A mvés
DE Ml HOMOSEXVALIDAD, COMO TAMPOCO AVIERS
DEFINIR ML IDENTIDAD A TRAVES DE MI ATEISMO
6 DE MIS PERCEPCIONES POLITICAS 6 NADA MAS,
ENTONCES ES SIMPLEMENTE UN DETALLITS MAS QUE
Sl A ALGVIEN, EN ALGUN MOMENTOS, LE INCUMBE, QUE
SERA MI PARETA, LO SABRA Y LISTS, NADIE MAS.

culante aparece reeditando
experiencias previas vincu-
ladas a la revelacion de su
orientacion sexual.

La decisién de no comuni-
car el diagndstico para pre-
servar a los demas va de la
mano con evitar situaciones
que sobrepasen a un mismo
tiempo las capacidades de
los otros para procesar la in-
formacién, asi como las pro-
pias capacidades para contenerlos. A veces refleja una cuestion de tiempo, como en
el caso de los nifios pequefios (sean los propios hijos o los hermanos menores). En
otros casos, se desconoce con certeza si existira un momento en el cual contarlo,
sobre todo a la familia de origen, acompafiando aquel desconocimiento un gesto de

46. Este elemento ya ha sido analizado anteriormente por Biagini et al (2008)
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naciente autonomia. Como en el caso de Diana, quien comentaba que su marido y
una amiga conocian su diagndstico, pero no sus siete hermanos ni sus padres.

(...) SON PERSONAS UN POCO CERRADAS.
ENTONCES ESTO DEL VIRVS Y LAS ENFERMEDADES
ES UN POCO EXTRANG PARA MIS VIETOS, POR
ETEMPLO, QUE VINIERON DEL CAMPO PARA ACA Y
BUENS. MUCHO NG SE HABLA REALMENTE EN MI
INFANCIA, NI NADA POR EL ESTILO Y TObO ESO. (...)
SON PERSONAS QUE NGO SON ESTUDIADAS, NI NADA
POR EL ESTILO, QVE SON DEL CHACO, VINIERON
PARA ACA, NO ESTUDIARON, HICIERON UNA FAMILIA,
TRABATARON Y FORMARON UNA FAMILIA. SE
BASARON EN ESO, EN EL TRABATO MAS QUE NADA,
NG EN EL ESTUDIO. ENTONCES POR AHI, EL HECHO
DE DECIRLES "TENGO VIMH, ES UNA ENFERMEDAD QUE
SE CONTBOIA SEXVALMENTE"... NO ES LA UNICA ViR
SEXUALMENTE, PUEDEN SER UN MONTAN DE VIAS
DIFERENTES, PERO LA MAS CONOCIDA ES LA SEXVAL,
ENTONCES, EH, PARA ELLOS POR AHI SERIA '"CAVE
HICE YO MAL CON Ml HITA PARA QUE ELLA TENGA
ESTA ENFERMEDAD?", Y6 LO VES COMO AVE Lo
PENSARIBN DE ESA FORMA.

" gLLos w6 sE LO MERECEN. Yo caraz

QUE ST..POR LAS ANDANZAS AVE TVVE (..)

NGO ES UN CANCER QUE TE DIO PORAVE SE DA
NATURALMENTE (...) ES ALGO QUE VNG SE LO
BUSCA, UNO SE LO BUSCA (...) PEOR EN EL
AMBITO GAY, QUE HAY MUCHA PROMISCUIDAD:

POR MAS QUE HAYA PARETAS ESTABLES, MUCHAS DE
ESAS PARETAS SON PARETAS ABIERTAS TAMBIEN (...)
MU MAMA TIENE CANCER DE MATRIZ,

CANCER DE MAMA; LE DIGO ESTO Y LE DA UN
ATAAVE QUE sE muere. '’ (Feperico, 23)

Tal como lo enunciaba Diana,
cuando los jévenes deciden
no compartir el diagndstico
con sus padres muchas veces
buscan evitar que se culpen a
si mismos por el “error” de los
hijos. Esta anticipacion parte
asi del caracter culpabilizante
atribuido al VIH. Al no contar-
lo estos jévenes sienten estar
resguardando a sus padres del
sufrimiento que podria ocasio-
narles. En algunas situaciones
este resguardo se acopla con su
condicion de salud, entendien-
do que se trata de una noticia
cuya recepcién demanda estar
equilibrado psicofisicamente.

A Ml PAPA PREFIERO NO CONTARLE

PORAVE EL SE LO VA A TOMAR

MAL Y TIENE... TIENE, BAH... COMO

EL TIENE SV CORAZEN MAL ¥ YO
TENGS MIEDG. (..) PORAVE EL SE

DIRIA... "POR MI CULPA AVE TE PASA
ESTO, ES Ml cuLea”

A su vez, evitar compartir el
diagndstico con los padres mu-
chas veces implica continuar
la tradicién de no hablar con
ellos sobre la propia sexualidad
—considerando que esta se

vincula con el origen de la infeccién. También en este gesto se demarcaria el adveni-
miento de la adultez, en la medida en que remite a una nueva esfera de intimidad que
los distancia de sus padres. Aunque esto no es asi en todos los casos: dos jévenes
mujeres, ambas de origen boliviano, habian compartido su diagnéstico de manera
muy intima con sus respectivos padres.
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Larelacion entre la autonomia personal y la decisién de no compartir el diagnéstico
con sus padres también se encuentra en aquellos casos en los que se entiende que
contar sobre el VIH podria implicar una restriccién de las libertades con las que se
cuenta, sobre todo para los mas chicos o en situaciéon de dependencia econémica
o habitacional.

OCULTAR, ESTAR ACOMPANADO, SER AISLADO Y NO
SER DETADO TRANAVILO. ACERCA DE ENTRAMADOS
VINCULARES

Que otros conozcan la infeccion y compartir el diagnéstico con otros estructura ex-
periencias tan intensas como diversas.

Las motivaciones que llevan a comunicar o no el diagndstico surgen de conjeturas. No
necesariamente aquello que sucede una vez comentado el diagndstico se asemeja a
lo anticipado. La decision de no compartirlo puede implicar un desgaste emocional
grande aunque es imposible saber si las eventuales consecuencias de comunicarlo
serian mas grandes aun. Por otra parte los entramados vinculares pueden represen-
tar la oportunidad de un sostén emocional pero no siempre terminan funcionando
como un punto de apoyo efectivo.

Esto asume formatos particulares durante la juventud, cuando se pivotea entre el rol
de hijos y el de padres (reales o potenciales) y la propia autonomia tiende a ser algo
en ciernes cuyos sentidos concretos atin cabe ir encontrando.

Experiencias de ocultamiento

Pese a que resulta conveniente no partir de la suposicién de que existe un oculta-
miento toda vez que se elige no compartir el diagndstico, en algunos casos esto es
vivido por los jédvenes como algo a esconder o disimular. Sobre todo cuando implica
dar justificaciones falaces sobre el contacto con los servicios de salud o la ingesta de
medicamentos. Esto es lo que sucede mayormente cuando se ha elegido no compar-
tir el diagnéstico con quienes se convive, por lo cual el VIH trae aparejada la preocu-
pacién de mantener un secreto.

Una situacion particular es la que se plantea respecto de los propios hijos. En todos
los casos no compartir el diagndstico con ellos es vivido como un gesto de oculta-
miento. Si bien el motivo para no contarles es que son pequefios, este secreto arras-
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tra la pregunta, muchas veces angustiante, respecto de si en el futuro se lo comuni-
caran o no. Como elementos de aquel dilema aparecen tanto el temor a una posible
estigmatizacién por extensidon como el miedo (tal vez mas fuerte que en otros vincu-
los) a sentirse rechazados por ellos.

““La oTes WELT NoS PUSIMOS A PENSAR
CON MI MARIDO MO IBA A SER EL DiA
EN QUE SE LO DIGAMOS A MALENA, A

MI HITA, ¥ YO AGARRO Y LE... COMO QUE
WO, PONELE, QUE ME DITO "PoR ANl Lo
TOME BIEN, 6 POR AHI LS TOME MAL”,
ENTONCES Y6 LE DECIA A EL QUE NO ERA
NECESARIO QUE SE LO CONTEMOS MIENTRAS
QUE NOSOTROS ESTEMOS BIEN, YO NO SE

Lo aviErs conmae. M (AraceLy, 18)

w (PERO IMAGINATE QVE YO TENGO

VN HITO Y & M NS ME oVSTARIA QUE
PASE POR LA CALLE Y LE DIGAN "AN( vA
EL HITO DE LA SIDOSA’, EVISTE? PORAVE
EN ESTE BARRIO NO ENCONTRAS BVENA
cente, ¥ (Tesica, 23)

Experiencias de
acompaiamiento

Cuando se encuentra apoyo en otras personas el afrontamiento del VIH deja de ser
vivido como un problema exclusivamente personal y pasa a experimentarse como un
asunto compartido. Encontrar sostén implica obtener cooperaciéon y aumentar con
ello la capacidad de respuesta. Que otros protagonicen también los cuidados es una
forma de aliviar la carga del diagndstico. Seguin hemos encontrado, aquello depende
de dinamicas vinculares que no se explican por factores de orden econémico, educa-
tivo o cultural.

Existen diversas formas de acompafiar y sostener. Las mas frecuentes se manifies-
tan al garantizar los cuidados del otro (facilitando tanto la disponibilidad de preserva-
tivos como de alimentos o abrigo, por ejemplo, por parte de los padres); al recordarle
la toma de las pastillas (incluyendo a veces el despertarlo o alcanzarselas en el hora-
rio de latoma); y al acompafiarlo en sus itinerarios terapéuticos (ir al médico, hacerse
los estudios). Denise (19), por su parte, relataba que su padre le habia manifestado
el compromiso de ahorrar dinero, previendo que en algun lugar del mundo podria
aparecer una cura. Para quienes conocen a alguien con VIH el poner en comun expe-
riencias de cualquier tipo ya es vivido como un gesto de acompafiamiento.

Entre las mujeres diagnosticadas durante un embarazo el acompafiamiento durante
la gestacién y al momento del parto eran indiscernibles del afrontamiento del VIH.

Sin embargo -probablemente vinculado con la particular etapa vital- cuando aquellos
gestos de acompafiamiento son protagonizados por la familia de origen no siempre
son interpretados como un sostén. A veces porque son vividos como una intromision
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o tutela. A veces porque representan una preocupacién excesiva cuando los propios
jévenes buscan relativizar el impacto del diagndstico.

Y Y6 LE coNTE [A MI PAPA], PERS LS TOMS

PEOR QUE Y0 (..,) PORAVE NG, NO SABIA, SE

Experiencias de soledad

PREOCUPS MUCHISIMO. ENTONCES N6 SABIA cMO _
CONTENERME, COMO QUE SE PRESCUPS DEMASIADS,  Sentirse acompariado puede

Y ENTONCES, YO NECESITABA DE EL Y AL CONTRARIO,
EL ESTABA PEOR QUE YO. NO ME SABIA CONTENER
(...) Yo LE DITE QUE YA, QUE NO HABLARAMOS
MAS DE ESO. Y BUENGS, QUE FUE VN ERROR MIO
CONTARSELO PORAVE BUENG, SV PERSONALIDAD

NO LO TOLERA... VN Din HABLE coN EL Y LE

DITE "NO ME PREGUNTES MAS, PORAVE TAMPOCO

DA”"... PORAVE A VECES ME PREGUNTA COMO

POR COMPROMISO. ENTONCES LE DITE "NO ME

PREGUNTES MAS, IGVAL YO ESTOY BIEN",

Comunicar el diagndstico no siempre con-
lleva encontrar apoyo en quien recibe la
noticia. Aquellos jévenes que atraviesan
situaciones de mayor vulnerabilidad co-
mentan en mayor medida el diagndstico
pero se sienten acompariados con menos
frecuencia. La vulnerabilidad aumenta la
probabilidad de afrontar al VIH en solita-
rio, precisamente en aquellos casos en los
cuales, por falta de recursos materiales y
simbdlicos, responder a la infeccién suele
demandar mayores exigencias. Fueron los
jévenes en situaciones de vulnerabilidad
profunda quienes al ser consultados con
quiénes habian compartido el diagndstico
respondieran que no tenian con quien ha-
cerlo; sus familias no eran consideradas
receptivas y no tenian amigos ni parejas a
quienes recurrir.

Las malas experiencias asociadas a com-
partir el diagndstico se vinculan no solo
con el rechazo sino también con las reac-

coexistir con el sentirse incom-
prendido. Pero este es solo uno
de los modos en que se experi-
menta la soledad. Existen otros
vinculados tanto con la falta

de apoyo como, mas drastica-
mente, con el aislamiento.

" aL pewcipie esmiBa Muy ASUSTADA,
MIS PADRES NO SALIAN DE ENCIMA MO,
N6 sABIA QUE HACER. Y NO SABIA cdMo
CUIDAR A MIS HERMANGS, NI NADA DE
ESO, PORAVE 6 ME DETABAN PENSAR POR
LO ASUSTADA QUE ESTABA, PORAVE ME
DITERON AVE TENIA SIDA... Ml TiA QUE ES
ENFERMERA VENIA A HABLAR DE QUE ERA
ESO, MUCHAS ¢cosas... 7
(CeLinn, 20)
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ciones de temor de los demas, fundadas en conocimientos erréneos o desactualiza-
dos respecto del VIH.

Haberse enfrentado a una experiencia negativa
instala una marca significativa. Entre quienes
eligen no compartir el diagndstico, buena par-
te lo hace porque estas situaciones previas les
han sefialado la necesidad de ser precavidos
respecto de cémo, cuando y con quiénes com-
partir la noticia.

w [Mi mami] adeLANTE Mo
NG QUER(A DEMOSTRAR NADSA,
PERG YO SABIA QUE ESTABA
MAL. SE LA PASABA NOCHES ¥
NOCHES BUSCANDS EN INTERNET
SOLVCIONES MAGICAS, TObO. V7

(TuLian, 22)

Una de las preguntas de la encuesta fue si habian sufrido alguna situacién de dis-
criminacion relacionada o no con el VIH en los ultimos 12 meses. De los 70 jévenes
que respondieron esta pregunta, 22 contestaron que si. Al ser consultados dénde,
8 de ellos incluyeron entre sus respuestas “en mi casa”. La respuesta afirmativa fue
mas frecuente en aquellos jovenes que tenian trayectorias de mayor vulnerabilidad y,
entre ellos, las respuestas mas frecuentes apuntaban a ambitos privados, principal-
mente el doméstico.

Aquella pregunta fue acompafiada por otras que permitian acercarnos a qué perci-
bian estos jévenes como discriminacion y eso abrié un mundo de experiencias que no
habiamos considerado. Por ejemplo, una joven puntualizaba que su madre lavaba su
ropa por separado y no la dejaba dormir junto con su hermana pequefia. En el caso de
los varones gays resulté mas frecuente encontrar que habian experimentado situa-
ciones de discriminacién debido a su orientacion sexual que vinculadas con el VIH.

Respecto de los formatos concretos que asume la discriminacién por el VIH encon-
tramos tres tipos de situaciones recurrentes. Por un lado, que luego de una peleao a
raiz de un conflicto por cualquier situacién ajena a la infeccién una forma de insultar
era decir “sidoso” o algo similar. Por otro lado, que las personas no quisieran compar-
tir espacios, tocarlos o compartir utensilios —algo que fue mencionado respecto del
ambito doméstico y también en los servicios de salud. Finalmente, algunos ubicaron
como discriminacién el hacer cosas por ellos o estar con ellos por lastima. Federico
(23) explicaba que habia gente que antes del diagndstico lo consideraba fuerte y lue-
go de haber sabido de este comenzé a tratarlo como si fuera débil: ubicaba en esta
diferencia la lastimay, junto con ella, la discriminacién.

No obstante, las experiencias de discriminacion a su vez configuran diferentes es-
cenarios respecto de las experiencias de soledad: no es lo mismo poder compar-
tir aquella vivencia con alguien que no poder hacerlo. Asi, en cierto modo, quienes

tenian trayectorias de menor vulnerabilidad social y mayormente los varones que
tenian sexo con otros varones comentaron haber podido hablar de esto con amigos,
parejas o con otras personas que tienen VIH. Esto debe ser interpretado a la luz del
tipo de experiencia vivida: en estos casos muchas veces se superpone lo relativo al
VIH con reacciones o comentarios de corte homofdébico. Por el contrario, para quie-
nes se encuentran en situaciones de mayor vulnerabilidad la discriminacién tiende a
suceder dentro de ambitos privados o domésticos, derivando en una mayor indefen-
sién en la medida en que se configuran situaciones reiteradas.

CONSERVAR LA PARETA. REARMAR PARETA.
SEXVALIDAD Y AFECTIVIDAD

Las relaciones de pareja pueden representar uno de los sostenes afectivos mas im-
portantes. Pero también, simultaneamente, poner en juego significados y experiencias
particulares respecto del VIH, en la medida en que el compafiero sexual podria resultar
expuesto a la infeccion. En consecuencia, los vinculos de pareja resultan a un tiempo el
escenario de experiencias sobre compartir el diagndstico y practicas de cuidado. Tanto
en un caso como en otro los temores e incertidumbres suelen resultar fundantes.

El Grafico 22 muestra que mas de la mitad de los jovenes encuestados comentaron
tener en la actualidad una pareja a la que consideran estable.

GrAFIco 22: Situacion actual de pareja. En valores absolutos y por-
centuales. N=71

Tengo pareja estable (novio/a)

Tengo pareja estable (novio/a)
y parejas ocasionales

5

Tengo sélo parejas ocasionales

No tengo WA} A4
pareja

28

Estoy en una relacion
pero no sé como definirla

3

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

16?7



A su vez, el sostén brindado por la pareja resulta diferente si se trata de una pareja
constituida previamente al diagndstico o con posterioridad al mismo. Promisoria-
mente, hemos encontrado ambas situaciones.

Para quienes se encontraban en pareja al ser diagnosticados, compartir el diagndsti-
co fue un gesto casi inmediato en la mitad de los casos; en casi todos los restantes la
pareja habia estado presente al momento de recibirlo®. Tal fue el caso de la mayoria
de las mujeres diagnosticadas durante el embarazo.

Recibir el diagndstico en pareja con frecuencia puede detonar situaciones de conflic-
to o ruptura preexistentes, de la mano de reclamos y reproches sobre la transmision
real o potencial. También, experiencias de recomposicién y apoyo mutuo luego de
aquel primer momento de tension.

Yo cuampe me enTerf bE QuE
TENiA HIV LE AGARRE 6DIO A EL,
PORAVE IMAGINATE QUE CON LA VIDA
QUE EL TUVO, SVISTE? ESTUVO CON
MUCHAS MINAS Y NUNCA SE cutbé (.) Y
CUBNDO YO ME ENTERE LA VERDAD QUE
YO DITE: ¥, ES HOMBRE ¥ ESTUVO CON
MUCHAS MINAS AST A LO LIBERAL,

Y LE AGARRE 6DI6, 00 (TEsica, 23)

" éL saviamenTE sE PUSS MUY MAL, EN,
TAMBIEN SE SENTIA POR AHI QUE EL
TENIA EL VIRVS, ENTONCES ME LO HABIA
CONTAGIADO A MI. Y YO SENTIA QUE Yo
TENIA ¥ SE LO HABIA CONTAGIADS A

EL, ENTONCES FUE VN MOMENTS TENSS,
DIFICIL. AL PRINCIPIO FUE COMO DE
RECLAMOS, PORAVE TODO EL MUNDO,
IMAGING QUE EN EL MOMENTOS, "FUISTE
VoS, BVl Y6, COMO PASS, QUE PASE”. Y
BUENG, PERO LO LLEVAMOS

RE BIEN DESPUES,

(Diawa, 24)

Para quienes conformaron parejas con
posterioridad al diagndstico uno de los hi-
tos centrales del proceso de afrontamien-
to (concretado o deseado) es compartirlo con el otro sin ser rechazado. Quienes
habian tenido esta experiencia la vivieron como piedra de toque del regreso a una
vida “normal”.

Ahora bien, volver a tener una vida “normal” no implica tener una vida idéntica a
la de antes del diagndstico. Es con las parejas sexuales con las que mas se mate-
rializan los efectos del temor al rechazo, en la medida en que la preocupacién por
compartir o no el diagndstico, como y en qué momento tiende a atentar contra el
placer sexual.

47. Entre estos 22 jovenes solo 3 habfan comentado a su pareja el diagndstico en ocasiones
distintas de aquellas dos mencionadas.

1068

Interpretar que durante las relaciones
sexuales se esta exponiendo al otro a
una posible transmisién del virus puede
dotar al gesto de compartir el diagnds-
tico con los sentidos propios de un acto
de develamiento: un momento cargado
de tensién y nerviosismo en el que se
teme una ruptura. En ocasiones surgen
estrategias como las de Julian, quien
describié una “mentira piadosa” a fin de
compartir su diagndstico evitando el po-
sible enojo por no haberlo hecho desde
el comienzo:

Once de los 15 jévenes que conforma-
ron parejas posteriormente al diagnés-
tico dijeron haberlo comentado al ini-
ciar la relacién; 2 respondieron haberlo
compartido en otro momento y 2 adn
no lo habian comentado. A grandes ras-
gos, existen dos grupos de actitudes:
uno, informar que tienen VIH antes del
encuentro sexual para que la otra per-
sona pueda decidir si quiere 0 no sos-
tenerlo; otro, utilizar siempre preser-
vativo para hacerse responsables de la
situacion, sin necesidad de comentar
acerca del diagnéstico®.

Para quienes siguieron la primera op-
cion comentar el diagndstico habia apa-
recido como una suerte de obligacién
moral. Un entrevistado incluso creia
que, tal como sucede en otros paises, la
legislacion argentina obligaba a ello.

En otro caso, coincidiendo con aquella
sensaciéon de necesitar comentar el

TovaL AUN SIGVE TENIENDO LIMITACIONES
PORAVE SI LE CUENTS O NO LE CVENTO. <SI
LE CUENTOS Y ME RECHAZA? ¥ VA A SER VNO
DE LOS GRANDES TEMAS LAS LIMITACIONES A
NIVEL SEXVAL... SCAMO ME SIENTS Y6 COMO
ADOLESCENTE EN ESE MOMENTS DE DISFRVTE
SEXVAL? iPARA LA MIERDA!

" ,
AL PRINCIPIO NO SABIA COMO CONTARLE.

QUIZA PORAVE DIGS BUENS, YA TENEMOS
TRES MESES... QUE ESTABAMOS SALIENDO

Y NO LE CONTE ¥ DITE CAVE HAGO?...Y LE
DITE: "BUENG, MIRA, ME VOY A HACER LOS
ESTUDIOS...", O SEA, BUSAVE LA MANERA
COMO DE DECIRSELS, PERS NO DECIRLE QUE
LE HABIA MENTIDO TANTO TIEMPO. PORAVE
TAMPOCO TENIA GANAS DE QUE ME DITERA
"AH, PERO ME MENTISTE TODO ESTE TIEMPO,
NO ME CONTASTE", BUENO, ENTONCES LE
DITE QUE ME (BA A HACER LOS ESTUDIOS.

Y BUENG, LE DITE: "MIRA, ME SALIS
POSITIVS™... COMO AUE ERA ALGO NVEVO.
O SEA, BUSAVE LA MANERA DE DECIRSELO
PORAVE CONSIDERABA QVE TENIA QUE
saBeRLo. ¥ (TuLian, 22)

" Yo me conoei con mi paceTA v A LaS
DOS SEMANAS CUANDS YA ESTABAMOS RE
ENGANCHADOS LE DITE "TENES AUVE TOMAR
VNA DECISION” ¥ LE CONTE. "0 SEA, ESTA
ES UNA DECISION QVE TENES QUE TOMAR
EN TANTS ES TANTO TV RESPONSABILIDAD
COMO MI RESPONSABILIDAD", NS HABIA
HABIDO NINGUN ENCUENTRO SEXVAL HASTA

EL MOMENTO. PONELE AVE A PARTIR DE ESO
MEDIO QVE BUENO... YO NO CREO EN TENER
RELACIONES SEXUALES CON VNA PERSONA SIN

INFORMARNOS SOBRE NVESTRS ESTADS. '/
(NicoLas, 20)

48. Esto fue descripto en detalle por estudios previos (Paiva et al, 2011; Pecheny, 2009),
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diagndstico de antemano, se habian
pospuesto las oportunidades de en-
cuentro sexual a partir de conocer la
propia serologia.

La segunda postura, que aconseja
limitarse a utilizar preservativo, es
la que mas adeptos gana dado que
permite evitar la eventualidad de un
rechazo.

ee, .
ME CVIDABA Y5, TENIA MIS
CUIDADAS ¥ LISTS. SI ME DECIAN
W6, YO N6 QVIERS', BUENG, VNA
PENA... PORAVE AST COMO ME PASS A
Mi, N6 ME cusTARIA TAMBIEN QUE LE
pasaea s ooy ¥ (Estesan, 20)

En la medida en que algunos jévenes
comentaron sentir la necesidad de
encontrar una pareja con la cual sen-
tirse emocionalmente respaldados,
optar por uno u otro camino podia
variar segun las intenciones que, a
priori, se tuvieran con el otro.

Pocos jévenes han relatado situa-
ciones de discriminacion cuando se
conocid su serologia. Uno de ellos
fue Nicolas (20), quien narraba que
una pareja ocasional habia encon-
trado un blister de pastillas en su

casa y lo habia amenazado fuertemente
pese a no haber existido una situacién con-

creta de exposicion.

" Yo cogs aue st vo ME aviges LLEGAR A
ACOSTAR CON ALGVIEN ME GUSTARIA CONTARLO
(.) Y SIENTO QVE PARA ESO TENGO AVE ESTAR
PREPARADO. COMO AVE POCO A POCO, PASO A
PASO. QUIERS ESTAR TIPO... NO SE, TENER MI
FORMACION NECESARIA, TAMBIEN LA FUERZA
NECESARIA, PORAVE TODAVIA ESTOY AN, CNO?
No SE, QUE SE Yo, PERG ST St ME QUIERS
ACOSTAR CON ALGVIEN ME GUSTARIA CONTARLO.
NGO POR UNA COSA DE CUIDADS, DE MIEDS A...
BUENG, PUEDE SER UN MIEDS A TRANSMITIR,
PERO SI NO POR UNA COSA DE QUE SE Y0, Min,
widl ¥ (Meewiw, 18)

S| YO A VNA PERSONA LE GUSTS ¥ ME QUIERE
CONOCER ¥ TODO ESS, DESPUES PONELE
DE LOS DOS MESES DE CONOCERNGS, YO LE
DIRid “MIRA, TENGS VIH". PERO TAMBIEN
ANTES NO TENDRIA SEXO. YO TENGO SEXO
OCASIONAL CON VNA PERSONA CUANDO LA
MIRO A LA CARA Y SE QUE NUNCA MAS LA
VOY A MIRAR, & QUE LA VOY A VER PRONTS
PARA... AHI VSO PRESERVATIVO. Y, Si. ¥ ES
MEDIO CONTRADICTORIO, PORAVE ANI VSO
PRESERVATIVO QVE TAMBIEN PODRIA PASAR,
PERS NADA, ES SOLO SEXO, Y ES SOLO SEXO,
NADA MAS, EN CAMBIO SI UNA PERSONA VIENE
CON BUENAS INTENCIONES, ENTRE COMILLAS, A
TENER UNA BUENA RELACION, A QUERER ESTO,
YO LE DIRIA LA VERDAD... ANTES DE TENER
SEXS. ¥ Si, PORAVE SERIA ALOVIEN

QUE ME IMPORTA, <NO?

[Cvawpe Le conTé] Me biTo
QUE EN LSO QUE PUEDA EL ME (BA
A AYUDAR, A APOYAR, SI NECESITABA
COMPANIA, PERO QUE... PARA ALGO
MAS SERIO EL NO ESTABA PREPARADO

En casos como el de Javier cabria tal vez
considerar que no todo rechazo trae apare-
jado un gesto de discriminacién, aunque no
por ello el dolor experimentado sea menor,:

PARA PODER AFRONTAR UNA SITUACION
4

TAN COMPLICADA, ME DITO... ASt QUE,
’

BUENG, NADA. NO HABLAMOS MAS.,

De tal manera, “la percepcién de discriminaciéon configura mas una realidad fan-
tasmagodrica que una situacidén experimentada mayoritariamente” (Biagini et al,
2008:33). Buena parte de los entrevistados habia conformado una pareja luego
de recibir el diagndstico y, tras compartirlo, la otra persona no habia visto inconve-
nientes para continuar con la relacién. De hecho mas de uno comenté que al haber
compartido el diagndstico la respuesta
recibida incluyé no solo la aceptacion
sino también el agradecimiento por la
franqueza.

Yo me euTERE EN TUNIO ¥ PARA
AGOSTO CONOZCO A ESTE CHICO, QVE ES
Ml NOVIO, ¥ EN NOVIEMBRE NOS PUSIMOS
DE NOVIOS. YO DESDE EL PRINCIPIO YA SE
LO ACLARE, LE DITE "MIRA, LA REALIDAD
ES ESTA..."” TAMBIEN CUBNDO VI QUE ESTS
YA SE TORNABA MAS SERIO ¥ LO HABLE

Y NADA: LO ENTENDIS, Y SEGUIMOS PARA
ADELANTE. P (Loreua, 23)

""éL cvanps LE conté me aBRAZS ¥ ME
DITO QUE NG ME PRESCUPARA, AVE NO
ERA NADA MALO, QUE EL NVNCA ME (BA
A JUZ6AR, QUE EL SIEMPRE ME (BA A
APOYAR. Y YO LE DITE "SI QUERES QUE

TERMINEMOS TODO ¥ St QUERES QUE
ME VAYA DE TV CASA DECIME QVE ME VoY

“No, CAMO TE VAS A (R, NO ES PARA TANTO,
TRANQUILA", ES COMO AVE REACCIONS
COMO TAMAS HVBIERA ESPERADO QUE
ALOVIEN REACCIONE. ¥ BUENG, ES COMO QVE
MAS GANAS ME DIERON DE ESTAR CON EL,

DE ESTAR EN EL SENTIDO DE QUE SEAMOS
PARETA PORAVE ESTABA ENTENDIENDO

ALGO QUE NO SE S| ESTANDO EN SV LUGAR
LO HUBIERA ENTENDIDO CON TANTA
comprens1dn. ¥ (Dewise, 19)

Serodiscordancia o no
serodiscordancia: esa es la
cuestion

Un ndmero importante de jovenes no
solo habia rearmado una pareja luego
del diagnéstico sino que ademas en-
frentaban un desafio particular: esta
nueva pareja era serodiscordante. Res-
pondieron estar en esta situacion 9 de
los 37 jévenes que dijeron tener pare-
jas estables. Pero la serodiscordancia
no solo tenia lugar en tales circuns-
tancias. También siete de las parejas
conformadas con anterioridad al diag-
nostico eran serodiscordantes. En tres
casos se trataba de mujeres diagnos-
ticadas durante el embarazo, quienes
habian recibido con sorpresa la noticia
de esta discordancia. En el grafico de
la pagina siguiente se muestra la infor-
macién de los 36 jévenes que respon-
dieron a este punto.
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GrAFIco 23; Conocimiento de la serologia de la pareja segin momen-
to de inicio de la relacién. N=36
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70% +—
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30% -
20% -
10% -

0% -

® No sé, nunca se hizo el analisis del VIH
No sé, nunca hablamos del tema

® No vive conVIH

® Si, vive con VIH

con la pareja actual jll con la pareja actual

Situacion de pareja al momento de su diagndstico

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Este dato, altamente promisorio en tanto indica la reduccion del estigma, sefiala la
emergencia de nuevas tensiones. Los jovenes han relatado gestos de apoyo, dando
cuenta del bienestar que puede proporcionar un afrontamiento compartido —plas-
mado en los recordatorios de tomas de medicacion, andlisis y consultas, en el acom-
pafiamiento para cada una de estas actividades y en el sostén emocional. El rol ju-
gado por algunos equipos de salud al recibir en la consulta a las nuevas parejas ha
contribuido a consolidar estas dinamicas.

La confianza, no solo en el otro sino también, al decir de un entrevistado, “en que todo
va a estar bien” resulta clave para la consolidacion de los vinculos de pareja. Para
algunos de los jovenes con VIH el sentirse aceptados puede ser valorizado aun mas
que las afinidades. “Y bueno, me fui acercando a él, nos fuimos conociendo, quizas
no era lo que estaba esperando ni lo que estaba buscando pero encontré una gran
contencién”, comentaba Diana (24).

Ahora bien, mientras que raramente hemos encontrado referencias a la reinfeccién
COmMo una preocupacion en parejas seroconcordantes, en parejas serodiscordantes
el riesgo de transmisién tiende a convertirse en un tema angustiante para quienes

Ne

tienen VIH. Es decir, mientras que las parejas suelen aceptar el diagndstico, los pro-
pios jévenes con VIH entienden que la infeccidn es algo a evitar, algo que no le desea-
rian a nadie. La mayor parte de los relatos que hemos recogido mostraban un pro-
cesamiento desigual de la preocupacién: quien mayormente sentia temor ante una
eventual transmision era el joven con VIH, mientras que su pareja tendia a minimizar
o bien el riesgo o bien la infeccién misma.

Ladistribucion asimétrica de la responsabilidad lleva a que uno de los dos miembros de
la pareja concentre la preocupacién de ambos por la transmisién. El vinculo se sostiene
muchas veces en base a esta cristalizacién de roles, dado que resulta tranquilizador
para quien se considera expuesto a la infeccién el poder confiar en alguien precavido y
responsable. Lo cual puede derivar en una asimetria en las relaciones sexuales.

“Te concentras mas en el hecho de cuidar a la otra persona que en lo que hacés en el
acto sexual y no te concentras en disfrutar”, analizaba en ese sentido el participante
de un taller en RAJAP. En otro taller en RAJAP se discutié acaloradamente sobre la
responsabilidad de utilizar preservativo en estas situaciones: mientras que un parti-
cipante sostenia que la responsabilidad era compartida (“cincuenta y cincuenta”),
otro replicaba que emocionalmente creia imposible no sentir culpa en el caso de que
un compariero sexual se infectara por acceder a tener relaciones sexuales desprote-
gidas. La postura con mayor consenso fue la segunda.

Una de las cuestiones que por momentos aparece entrelazada con aquel temor es la fal-
ta de confianza en el preservativo como método de prevencién de las ITS por considerar
que puede romperse en cualquier momento. Lo cierto es que, pese a que el porcentaje
que refirié haber tenido acceso gratuito a preservativos con posterioridad al diagndstico
es del 86% —debido al contacto frecuente con los servicios de salud—, la utilizacién
sistematica de este método de prevencién contintia siendo un tema problematico.
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GrAFICO 2%: Frecuencia de utilizacién de preservativo con posteriori-

dad al diagndstico. N=56

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Es muy poco lo que se conoce sobre la profilaxis post-exposicién. La posibilidad
siempre presente de que el preservativo se rompa, segun han sefialado muchos jéve-
nes, puede llevar a un nivel de atenciéon o preocupacién que atenta contra el disfrute
sexual. Federico (23) habia buscado compensar la ansiedad que le producia la posibi-

lidad de transmitir el virus eligiendo
parejas de mayor edad: esta diferen-
cia lo llevaba a atenuar su sentido de
la responsabilidad, que en el caso
de estar con varones mas jovenes—
sostenia— se habria reforzado.

En situaciones de rotura del preser-
vativo la preocupacion y el temor pa-
recen también quedar mayormente
a cargo de los jévenes con VIH. Al-
gunas veces también puede oficiar
como emergencia de una verdad que
tal vez no se estaba tan preparado
para enfrentar como se habia creido.

f' LA REALIDAD ES QUE DESDE UN PRINCIPIO
EL SIEMPRE SUPO QVE YO TENIA EL VIRVS. EL
SIEMPRE ME ACOMPANDS, CUBNDO ME (BA A
SACAR SANGRE, ME ACOMPAIIABA CON MI PAPA
(...) SIEMPRE TAMBIEN SE PONIA A INVESTIGAR,
A VER S| HABIA ALGO NVEVO, ESO SIEMPRE.
PERO BUENG, TODO ES HASTA QUE PASA ALGO,
TAMBIEN, SNO? Y AL YO NO TENER QUE HACER
TRATAMIENTS NI NADA ES COMO QUE TAMPOCO
ERA TN REAL, COMO PARA EXPLICARLO DE
ALGUNA MANERA. Y ESTO [LA ROTURA DEL
PRESERVATIVA] LO HIZO BASTANTE REAL. PARA
LOS DOS TAMBIEN. PORAVE FUE COMO SI PUEDE
PASAR QUE LE PASE LO QVE ME PASS A MI. (..)
LA REALIDAD ES QUE LE GANS EL MIEDS, ES LA
REALIDAD (...) LE DIO EL MIEDS, NO LS PUDO
CONTROLAR Y EN ESE MOMENTS DECIDIMOS
separarnes. ! (Locews, 23)

Posiblemente como contracara de aquel temor a la infeccidn, en las parejas serocon-
cordantes (tanto las conformadas antes del diagndstico como después) la infeccion
como asunto compartido puede en oca-

Yo EsThBA SOLA, VISTE, PORAVE NO siones contribuir a sellar la relacion.

TENIA A MI FAMILIA ACA, ENTONCES EL
UNICO APOYS ERA EL. PERS IGVAL TENES
ESOS DOS SENTIMIENTSS, COMO DE AMOR Y
TAMBIEN DE CULPA AL MOMENTS, PORAVE
"PUISTE TV EL QUE ME TRANSMITISTE ESTE
VIRVS, COMO YO ESTABA SANA', O SEA,

ES EL PRIMER PENSAMIENTS AVE VNG
TIENE. (..) ¥ COMO QUE ES INEVITABLE
QUE AL MOMENTS PASE ESO, O SEA EL
PRIMER TIEMPO. PERG BUENO, IGUAL NOS
APOYAMOS... NO NOS SEPARAMOS NI NADA Y
DITIMOS "BUENO, TENEMOS ESTS, LO VAMOS
A LLEVAR"

Al tiempo que es una realidad para al-
gunos, para otros la seroconcordancia
resulta una situaciéon idealizada. Mu-
chos jévenes recientemente diagnosti-
cados que no estan en pareja creen que
tanto una relacion sexual placentera
como un vinculo sélido de pareja son
posibles solamente entre quienes com-
parten la infeccion.

— LA DIFICULTAD EN UN CHICO cON VIH AL MOMENTS DE LA RELACION SEXVAL,
,

LO QUE CLASIFICA ES EL MIEDOS, TANTO EN EL ACTO, EN LA INFORMACION, EN

DECIRLS, LO QVE PVEDE PASAR O NO PASAR (...)

— Sl SE ROMPE EL FORRO, St NO SE ROMPE EL FORRO. POR ETEMPLO, A VER,
TUSTO ENTRAMOS EN VN PUNTS MVY IMPORTANTE. St A VN ADOLESCENTE CON
VIH AL TENER RELACIONES SEXVALES CON PRESERVATIVO SE LE ROMPE EL FORRO,
CNO TE TRAE TAMBIEN DIFICULTAD EN ESTE MOMENTO, AL NO HABERLO DICHO,
PORAVE ERA SOLAMENTE VN ACTO SEXVAL?

- ESo TAMBIEN TRAE UNA COMSODEMCléﬂ, PORAVE CORTA TODO EL CLIMA,
— CORTA TODO EL CLIMA Y SE VA TODO A LA MIERDA.

~ UNA PERSONA CON VIH N6 DISFRUTA AL 100% PORAVE ESTA COMO PENDIENTE.
ENTONCES DOS PERSONAS CON VIH, DOS PERSONAS TENIENDS INFORMACION Y
PADECIENDS EL MISMO DIAGNSSTICO SE DISFRUTA AL 100%

Los ultimos parrafos ponen de relieve una situacién de comunidad imaginada, pa-
rafraseando a Anderson (1991). Vincularse con otras personas con VIH (no casual-
mente denominadas habitualmente “pares™) permite la confianza que brindan las
experiencias y codigos compartidos; por lo que se tienden a suponer expectativas
similares y mayor receptividad a las necesidades del otro (Gregoric, 2010; 2013). De
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esta manera, la condicién biolégica es entendida como base de la identificacion, otor-
gandole al VIH un rol protagdnico. En lugar de pasar a segundo plano, este modelo de
afrontamiento ubica al diagndstico como algo central. Varios jévenes recientemente
diagnosticados poseen este modelo ideal, percibido como tnico modo de liberarse
de la tensidn respecto de hablar o no sobre la propia condiciéon serolégica y los cui-
dados que relacionados.

“ruve RELACIONES, RELACIONES CON
CHICOS POSITIVOS. (...) COMO AVE SaBIA
QUE DEL OTRO LADO HABIA MUCHA
INFORMACION, QUE YA CONOCIAN EL
TEMA, Y.. PODER PREGUNTAR, ¥ COMO
ELLOS SABIAN MI SITVACIAN DE QUE Yo

La seroconcordancia tiende a ser inter-
pretada como motivo para relajar los
cuidados en las relaciones sexuales. De
catorce jovenes encuestados que inclu-
yeron entre los motivos para no utilizar

RECIEN ME HABIA ENTERADO... LES PODIA
PREGUNTAR, ¥ ELLOS ME ENTENDIAN A Mi,
CENTENDES? (...) ME SENTI MAS CONTENIDS

preservativo luego del diagndstico el ya
tener VIH, 2 consideraron que no era ne-
cesario en la medida en que ambos eran

POR NO TENER QUE CONTARLE A VNA
PERSONA QUE NO CONOCIA QVE TENIA
VIH ¥ QUE EL NO SEPA NADA, Y YO RECIEN
ESTOY TIPO EMPEZANDO A VIVIR TODO
ESTO, Y.. IBA A SER TODO OTRA COSA, SNO
(Meewnin, 18)

seropositivos.

(..) DEL vuss 6 w6 vso, PaRA vNA
PERSONA QVE YA ES VIH, ESE

bt OBSTACULS NG EXISTE, YA ES VIH.

Tanto para las parejas seroconcordantes como para las serodiscordantes el uso del
preservativo con posterioridad al diagndstico guarda cierta continuidad con su utili-
zacion previa. Cuando el uso previo del preservativo habia sido una practica habitual,
su incorporacion posterior de manera continua (“siempre™) aparecia simplificada. En
el caso de una de las entrevistadas, esta normalizacién habia llegado a incluir al papa
de su hijay a dos “amantes” simultaneos —parejas estables pero no formalizadas que
sostenia junto con su matrimonio. La reinfeccién no aparece instalada como tema de
preocupacion —o bien se desconoce su posibilidad.

La indetectabilidad como criterio resulta
un significante central, tanto para disfru-
tar de las relaciones sexuales sin temer
la eventual rotura del preservativo como
a la hora de desplegar estrategias y cal-
cular permisos o excepciones a su uso.

“a principIo, si [Sentin TEMOR].
PORAVE DECIA: VUM, NS, MIRA SI SE
CONTAOIA", MIRA ESTO, MIRA LS OTRO.

Y AHORA YA NO TANTO PORAVE YA PASS
MUCHO TIEMPO Y... NADA, YA LO TOMO CON
MAS TRANQUILIDAD. PERS BUENG, LA IDEA
LA SIGO TENIENDO, O SEA SIGVE ESTANDO
LA POSIBILIDAD, PERS CON EL HECHO

DE QUE ESTE INDETECTABLE HACE TANTO
TIEMPO ESTOY cOMO MAs TeanauiLe.””
(TuLiau, 22)

Abordaremos este significante, funda-
mental para comprender las practicas de
cuidado (o no), en el préximo capitulo.

N6

CONSIDERACIONES PRELIMINARES

En este capitulo hemos buscado acercarnos inicialmente a los procesos de afronta-
miento del diagndstico. Nos hemos preguntado sobre la vigencia o no de la estigma-
tizacién asociada al VIH, indagando qué formatos concretos asume.

Abrimos la discusion respecto del supuesto que asocia al diagndstico con un secreto,
trayendo implicita la necesidad de comunicarlo. Pese a ello, hemos indagado situa-
ciones concretas en las que es experimentado como algo a mantener oculto. Por otro
lado, describimos con quiénes han decidido compartir su diagndstico estos jévenes y
por qué motivos. También, qué motivos llevan a no compartirlo.

Hemos relevado dos grandes patrones respecto del sentido que asume el diagnés-
tico para estos jévenes: la continuidad en el caso de los varones gays, en tanto la
infeccion por VIH se habia anticipado de uno u otro modo debido a la estigmatizacién
y/0 la sociabilidad vinculada con su condicién sexual; la discontinuidad de las rutinas
en que se subsume la infeccién en el caso de las jévenes diagnosticadas durante un
embarazo, debido a la naciente etapa de maternidad. Ubicar estos patrones nos ha
prevenido respecto de trasponer nuestras inquietudes como investigadores en las
experiencias de estos jovenes: no necesariamente el diagndstico carga con un sen-
tido inaugural o diferenciable sino que este surge al asociarse con otros aspectos de
las trayectorias personales.

El gesto de comentar el diagndstico con quienes se comparte la vida cotidiana apa-
rece engarzado de distintos modos en cada trayectoria singular. Que otros conozcan
la infeccién se relaciona con la confianza: tanto porque responde a cuanto se confia
en esa persona como porqgue contarlo tiende a generar una confianza reciproca. Sin
embargo, la mayor parte de las experiencias de rechazo fueron ubicadas en las fami-
lias de origen. También respecto de ellas cobra vigencia la sensacién de ocultamiento
y la naciente autonomia pone en tensiéon los modos concretos en los que se decide
o no contar sobre el VIH. Como tendencia encontramos que para los jévenes mas
fragilizados es mas frecuente comentar su diagndstico pero también experimentar
menos sostén en los ambitos domésticos que para los jévenes pertenecientes a sec-
tores sociales mas acomodados. Las sensaciones de aislamiento, incomprension y
discriminacion se refuerzan en estos casos.

Tanto el comentar el diagndstico como el no hacerlo se encuentran imbuidos de in-
tenciones de cuidado. Cuidado de si mismos y cuidado de los otros. Estas intenciones
se enlazan a su vez con experiencias de autonomia mas o menos naciente: muchos
jévenes se encuentran en la interfaz entre percibirse como hijos y comenzar a per-
cibirse como padres (reales o potenciales). Sea cual fuere la decisién (contar o no el
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diagnéstico) el gesto de cuidado ubica a los jévenes en un lugar de responsabilidad
desde el cual buscan habitualmente sostenerse.

De manera alentadora hemos encontrado diferentes situaciones en las que compar-
tir el diagnostico no implicé un rechazo. Sobre todo en las relaciones de pareja, ya
sean parejas previamente constituidas como aquellas conformadas con posteriori-
dad al diagnédstico. En ambos casos la cuestion definitoria pasa a ser el caracter se-
rodiscordante o seroconcordante de la pareja sexual —lo que determinara en buena
medida, desde la perspectiva de los jévenes, la posibilidad de despreocuparse o no
respecto de los cuidados.

Hemos encontrado distintas imbricaciones entre temores y cuidados. Cuidarse en
las relaciones sexuales por temor a transmitir la infeccidn; cuidarse para evitar com-
partir el diagndstico por temor al rechazo; recibir el temor de los demas (a ser “conta-
giados”, a que le pase algo a quien tiene el virus) y junto con aquel la implementacién
de cuidados que se consideran excesivos; temer el temor de los demas y por tanto
cuidarse de ocultar el diagndstico; son algunas de las multiples relaciones que he-
mos intentando describir.

Coémo, por qué, con quién compartir el diagnéstico; qué sucede cuando se lo hace;
en quiénes o en qué apoyarse para afrontar la infeccion. El VIH pone en marcha una
serie de experiencias, desencadenando procesos de aprendizaje. Se aprende a vivir
teniendo VIH. Pero no solo los vinculos y puntos de apoyo son fuente de conocimien-

to. Los requerimientos biomédicos de cuidado representan generalmente una inmer- ‘ A Am”C ‘é”

sion repentina en los servicios de salud, configurando una marca distintiva respecto

de otros jovenes. éQué tipo de aprendizajes desencadenan estos nuevos encuentros
(o desencuentros)? &Qué criterios se van forjando? dQué pautas de cuidado se in- Com ”UA DE Vm

corporan? éQué expectativas se configuran? éQué repertorios personales se ponen

en juego? {En qué medida logra integrarse el vinculo con los servicios de salud a las
rutinas previas? éQué nuevos temores se gestan? De la mano de estos interrogantes ‘ Ems ‘ A V‘ DA

recorreremos el préximo capitulo. -
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Dado que la atencion por VIH se encuentra garantizada en nuestro pais cabe indagar
respecto de los modos particulares en que esta acontece. En consonancia con su
caracter de infeccidn croénica el VIH se corresponde con un nuevo modo de estar en
el mundo que presenta al vinculo permanente con los servicios de salud como una
de sus caracteristicas centrales. Para quien padece de un problema de salud crénico
la vida cotidiana se despliega en la interfaz entre los proyectos y rutinas personales
y los requerimientos instaurados desde el sector sanitario seguin sus propias légicas
de funcionamiento.

La experiencia de una serologia positiva se estructura, entre otras cosas, en torno al
reconocimiento de las limitaciones y restricciones de las posibilidades de accién que
la atencion médica impone. Esto origina una incertidumbre importante respecto del
futuro, elemento central en la experiencia juvenil.

La atencién médica*® forma parte de un continuo amplio de atenciones. En todas
ellas, el desafio central es retomar las actividades cotidianas (Ickovics et al, 2002;
Margulies, 2010; Mc Coy, 2009). Anticipar los requerimientos del cuidado de si mis-
mos resulta fundamental para regresar a las rutinas: las pautas de accién aprendidas
en la interaccidén con los servicios de salud son clave para que la infeccién pase a
segundo plano, rutinizando los cuidados (Recoder, 2011).

Es por ello que a partir del diagndstico se pone en marcha un singular proceso de
aprendizaje. Un proceso complejo en el que esta en juego la percepcion de si mismos.
Definir qué es tener VIH y cdmo debe gestionarse aquel estado forma parte de definir
quién es uno ante los demas. En el caso de los jovenes esto coincide con un momen-
to vital en el que asoman al mundo adulto y recién comienzan a surgir definiciones
personales. Buena parte de este aprendizaje tiene lugar en la interaccidén con los ser-
vicios de salud, una novedad que la infeccién ha introducido para estos jovenes.

Pecheny et al (2002) denominan “procesos de expertizacién” a aquellos por los cua-
les quienes viven con un problema de salud crénico incorporan pautas y conceptos
propios de la biomedicina. Estos aprendizajes permiten sobrellevar el diagndstico,
objetivando la infeccidn a fin de monitorearlay aliviar, asi, la incertidumbre (Gregoric,

49. Cabe advertir que este capitulo debe leerse a la luz de la abundancia de recursos humanos
especializados en el contexto de referencia. La Ciudad Auténoma de Buenos Aires es la que retine
el mayor numero de médicos por habitante del pafs, distanciandose del resto de los distritos de
forma significativa. En la Argentina existe ademas un ndmero significativo de infectélogos; si bien
desigualmente distribuidos a nivel territorial, su tasa es de 2,55 cada 100.000 habitantes (Navarro
Pérez et al, 2015). Por otra parte, en la CABA la red de establecimientos asistenciales es mas
nutriday compleja.

2010). A través de estos procesos los jovenes irian conformando un “capital de pa-
ciente” que permite disminuir la distancia respecto a los saberes expertos®°.

Partiendo de esta perspectiva hemos buscado responder una serie de interrogantes:
;qué elementos integran ese “capital de paciente™? ; Qué nuevas pautas se incorpo-
ran a fin de gobernar el propio estado de salud? ; De qué manera se introducen en la
vida cotidiana, orientando la accion? ;Puede el “capital de paciente” traducirse en
un nuevo “capital social”, es decir, en nuevas fuentes de confianza y redes de solida-
ridad? ¢En qué medida cumplen los equipos de salud una funcién extraprofesional
vinculada con el sostenimiento afectivo? ;En qué medida responden a las necesida-
des e inquietudes de los jévenes? ;De qué formas el contacto permanente con los
servicios de salud posibilita el despliegue de la vida cotidiana? ;De qué formas lo
obstaculiza?

Hemos considerado fecundo el concepto de expertizacién para aprehender las dina-
micas que tienen lugar a partir de la interaccion con los equipos de salud. Al mismo
tiempo nos hemos visto en la necesidad de ampliarlo, incorporando otras dimensio-
nes junto con la divulgacion de términos biomédicos. Desde nuestra perspectiva el
“capital de paciente” no solo remite a la apropiacién de criterios de otros sino tam-
bién al desarrollo y fortalecimiento de los propios. Junto con aquel concepto bus-
caremos describir, entonces, qué aprendizajes desencadena la interaccién con los
servicios de salud.

NVEVAS |NTERACCIONES, NVEVOS VI'IICULGS NVEVOS
SABERES

Durante uno de los talleres realizados en RAJAP, al momento de dividir a los jévenes
en grupo y asignar diferentes consignas, quienes recibieron la referida a la atencién
médica hicieron escuchar su protesta: “nos tocé lo mas aburrido”, “.no hay nada que
tenga mas que ver con vivir con VIH?". El vinculo con los servicios de salud (real o
potencial, presente o pasado) es uno uno de los principales desafios de tener VIH y,
al mismo tiempo, es una de las principales cuestiones que interesa que funcionen de

modo automatico, sin necesidad de centrar las preocupaciones en ella.

50. “Con este término designamos al proceso mediante el cual tales personas van adquiriendo un
determinado numero de conocimientos que los alejan de su situacion de legos, en particular en
materia médica, y los acerca a aquellos que detentan el saber legitimo en la materia, es decir los
profesionales.” (Pecheny et al, 2002: 32)
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Para estos jévenes el diagnéstico implicé un contacto inédito con los establecimien-
tos de salud, marcando una de las discontinuidades mas fuertes en su vida. Al mismo
tiempo, sefiala una de las experiencias mas alejadas del ideario sobre la juventud, que

aparece vinculada fuertemente a lo saludable (Groppo, 2004).

" w6 me wrerriEeE En waba En M
viba (..) No; TAL VEZ EN LO QUE ME
CAMBIS ES QUE ESTOY MAS ATENTA A M,
A Ml SALUD, ESO S|, ANTES GENERALMENTE
NO 1BA AL MEDICO, NO, NO. A MI NO ME
GUSTA MUCHO LO QUE ES HOSPITALES,
EL IR A ATENDERME NUNCA ME GUSTS. ¥
NUNCA ME GUSTS Y LA REALIDAD ES QUE
S, ME ABRIS LOS 0T0S. EN ESE SENTIDO
si ME cAMBIS. DESPVES, EN MI DiA A Din
w6 TuvE camalos. b
(Lorewa, 23)

El contacto continuo con los estableci-
mientos de salud y sus légicas de funcio-
namiento es una de las experiencias en
las que los jévenes con VIH se perciben
mas escindidos del resto de sus coeta-
neos. Como contracara de esa diferen-
ciacion van desplegando un saber que es
precisamente el que los distingue. Ubi-
caremos todo este contenido diferencial,
que a su vez brinda la sensacién de pari-
dad entre jovenes con VIH, como “capital
de paciente”.

por determinados profesionales o en ciertos lugares. Este capital social (Bourdieu,
1988; 2000; 2007), entendido como el cimulo de vinculos de confianza, forma parte
fundamental de sus respectivos capitales como pacientes.

Vincularse con los profesionales tratantes

Muchas veces los jovenes han obtenido los primeros conocimientos sobre la infeccién
de la mano de sus médicos tratantes, junto con el alivio de que podrian retomar sus
actividades habituales sin demasiados inconvenientes. De los 71 jévenes encuestados
45 habian recibido atencidn luego de transcurrido menos de un mes del diagndstico.

Regresar a la consulta y comenzar un intercambio con un mismo profesional consti-
tuye una fuente importante de alivio. Varios jévenes sefialaron la confianza en la po-
sibilidad de despejar cualquier duda que surgiese con su profesional tratante como
uno de los soportes fundamentales para vivir con tranquilidad el diagnéstico. La con-
fianza en que el profesional estara disponible y respondera sus inquietudes se va
convirtiendo en una confianza personal.

En una etapa en la que mayormente se habian comenzado a cortar los lazos de de-
pendencia con la familia de origen, visualizando al futuro como un utépico momento
en el que se conseguiria una libertad
sin ataduras, la necesidad de estar en
adelante en continuo contacto con
estos servicios marca una sensacién
de dependencia fuerte.

SSABES QUE ME PrEOCUPA? NO TENER
LA ATENCIBN MEDICA QUE DE VERDAD SE
NECESITA. PORAVE A VECES POR ETEMPLO
POR UN RESFRIADO ASI COMO EL QUE TENGO
AHORITA, S| NO ME HAGO VER YA, YA, ME
PUEDO PONER MAL. SE ME PUEDEN REVENTAR
LAS AMIGDALAS, QUE SE Y0. SI FUERA DEL
ESTOMAGS ME PUEDS MORIR DE UN cBLIC,
WO SE. ESAS COSAS ME MOLESTAN, EL TEMA
DE LA ATENCION MEDICA.

Como resultado de encuentros y
desencuentros con los servicios de
salud se desencadena un proceso de
aprendizaje. Asi se va conformando
un repertorio basico de pautas desde las que se va a gobernar el propio estado de salud.

Algunas de esas pautas tienen que ver, precisamente, con cdmo manejarse frente a
los establecimientos de salud, qué expectativas sostener y qué situaciones anticipar.
Simultaneamente, los jévenes van descubriendo qué tipo de obstaculos ofrecen los
sistemas de atencién y qué aspectos de la oferta consideran mas valiosos.

Interactuar con los servicios asistenciales implica en general una nueva experiencia
para quienes son diagnosticados con VIH en la juventud. También, un nuevo cimulo
de interacciones. En la medida en que las visitas se prolongan en el tiempo comienza
a forjarse un vinculo. De manera reciproca ellos mismos comienzan a ser conocidos

lee

Lejos de ser una instancia meramen-
te terapéutica el vinculo tejido con
los profesionales se suele revestir de

ES SIMPATICA, ES COPADA, TE EXPLICA TODO.
ESTOY COMODO CON ELLA. ES UNA PERSONA
QUE ME GENERA COMODIDAD ¥ CRES QVE

LO PRINCIPAL ES ESO. YO NO VOY A 1R A
VN MEDICO QVE NO ME GVUSTA COMO ME
TRATA. CRES QUE SI LA TENGO AVE ELEGIR
POR ALGO, ES POR ESO. ¥ ADEMAS QUE SABE
UN MONTON, SIEMPRE QUE ME EXPLICA, ME
EXPLICA TODO BIEN, LE ENTIENDO TODO LO QVE
ME EXPLICA. (..) A VECES MI VIETA ME DECIA
"GRACIAS A DIOS ESTAS BIEN" Y NO, GRACIAS A
Ml MEDICA, QUE ME DIO BIEN LA MEDICACION,
QUE ME SUPO TRATAR Y TODO ESO. LE DlGo
S| QUERES, GRACIAS A DIOS UN PORVITY,
PERS YO M| BIENESTAR GENERAL SE LO DEBO
A Ml Mébica”,

gratitud e incluso carifio.

S1 HAY ALGUIEN QUE TENGS QUE
AGRADECER, ES QUE SI Ml HITS NO
TENE Nada, [AVE] Por sveERTE
EL PRIMER ANALISIS LE SALIS
NEGATIVO, ES A ELLA, PORAVE ES
DIVINA, SIEMPRE ME CVIDS ¥ ME
ACONSETS ¥ TODO. SIEMPRE ESTUVO.

El trato informal es algo altamente valorado por la mayoria. Los jévenes suelen referirse
a sus médicos por el nombre de pilay de hecho por momentos resultaba trabajoso dis-
tinguir en los relatos cuando las menciones correspondian a un profesional y cuando
a algun allegado (amigo o familiar). También es particularmente apreciado el ofreci-
miento de vias informales de contacto (teléfonos o direcciones electrénicas) a fin de
evacuar dudas de manera mas fluida que la que permitiria la sola visita al consultorio.
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Asimismo los jovenes valoran especialmente el tiempo que los profesionales dedi-
can a transmitirles informacion. Sumado a esto generalmente consideran como una
buena practica que los médicos anticipen inquietudes, brindando informaciéon mas
alla de las dudas concretas manifestadas. Suelen interpretar estos gestos como de
empatia, entendiendo que implican la comprension de que existen cuestiones im-
portantes que pueden no ser preguntadas por verglienza, tanto por no considerarlas
pertinentes como por no poder expresarlas en palabras. Esto sucede, por ejemplo,
cuando los profesionales toman la iniciativa de conversar respecto de la posibilidad
de tener hijos -algo que le habia sucedido a la mitad de los jovenes encuestadosy a 7
de cada 10 mujeres diagnosticadas durante un embarazo.

Respecto de qué se incluye en las consultas, 3 de cada 4 encuestados respondieron
que les hablaron de uso correcto del preservativo; a casi todos les comentaron la
necesidad de continuar utilizando preservativos para evitar una reinfeccién, con
excepcién de 2 mujeres diagnosticadas en el embarazo. A todas ellas les hablaron
de la posibilidad de tener hijos sin transmitirles la infeccidn, algo que solo les suce-
didé a 2 de cada 3 varones gays. Esto pareciera remitir a estereotipos médicos res-
pecto de comportamientos, relaciones y sujetos que orientan en forma divergente
las recomendaciones que les hacen a sus distintos pacientes (Margulies, 2010a).
A solo 24 de 66 jévenes les habian comentado sobre la existencia de la profilaxis
post-exposicién.

Pese a que podian sefialar limitaciones en la atencién recibida, la mayor parte de los
jévenes dijo encontrarse satisfecha, respondiendo positivamente a preguntas orien-
tadas a conocer el grado de empatia establecido con los profesionales tratantes (en-
tender lo que les explican, encontrar sencillo seguir sus recomendaciones y sugeren-
cias, ser tratados con respeto, sentirse comprendidos, poder ser sinceros respecto
de los incumplimientos, no sentir verglienza para realizar preguntas)>3.

Los jovenes encuestados se refirieron a distintas dificultades experimentadas con
el profesional tratante durante la atencién médica del VIH. Quienes mayormente
experimentaron situaciones en las que no comprendian lo que se les explicaba, no
podian seguir recomendaciones y sugerencias, sentian verglienza para preguntar
algunas cosas, percibian que no se los trataba con suficiente respeto o sentian que
no podian ser sinceros cuando incumplian alguna recomendacién, se atendian en
establecimientos del subsector publico. No obstante cabe advertir que los jévenes
que atraviesan o atravesaron situaciones de mayor vulnerabilidad son quienes mas

51. De todos modos, tal como advertia Pecheny (2009), los niveles de satisfaccién con la calidad
de atencion en salud suelen ser altos si se los mide en los servicios de salud o por medio de ellos.

dificultades experimentan para adecuarse a los ritmos asistenciales y comprender
las indicaciones y acciones médicas.

Mas alla del subsector en el que se atiendan, la tendencia general es a valorar el he-
cho de que sea una misma persona quien realice el seguimiento, aun cuando esto
implica admitir practicas o tratos con los que no se coincide plenamente. Cuarentay
cinco jovenes dijeron haberse atendido siempre con el mismo médico y solo 21 res-
pondieron haber cambiado de profesional. De estos Ultimos solo dos dijeron haberlo
hecho por decisién propia.

Entre quienes habian cambiado de profesional algunos mencionaron criterios segin
los cuales ubicaban el tipo de profesional con el que se sentirifan mas cémodos. Ir
descubriendo estos criterios y autorizarse a seguirlos también formaba parte de sus
respectivos procesos de expertizacion.

e
’ (..) Me TeATS [un wFECTéLOGO

PRESTIGI058] ¥ NO ME GUSTS PARA
NADA, COMO YO LO VI ES UN HOMBRE
QUE NO SE INTERESA. O POR LO MENOS
CAPAZ AVE SI SE INTERESA PERO YO

NO LO NOTE. NO SE INTERESA POR LA
PERSONA. ME PREGUNTS UN PAR DE
COSAS, ME REVISS Y NADA MAS. ME
DITS "BUENO, VOLVE EN SEIS MESES”, 1)

YO ESPERABA UN TRATO MAS FRi6, MAS
PROFESIONAL, MAS EMN... SI ME DECIS 'NoS
TUNTAMOS A LAS 9 A LAS 9 ESTAS ANI
EMN... NO SE, COMO TODO VN PROCESD
MAS... MAS CATEGORIZADO, MAS FRiB, MAS
PROFESIONAL, MAS PARA QUE YO PUEDA
SENTIR MAS EL CONTROL DE LA SITVACIAN.
Y EsT0, St BIEN EL ERA UN MVY BUEN

DOCTOR —ERA MUWVY BUEN DOCTOR- ERA
MEDIO RELATADS CON ALOUNOS TEMAS,
MEDIO INFORMAL. YO EN MI MEDICO NO
BUSCS INFORMALIDAD, BUSCO LA MAYOR

FORMALIDAD. DE INFORMALIDAD TENGO
TODAS LAS OTRAS COSAS DE Ml VIDA.

(TuLiau, 22)

Los motivos por los que se habia cam-
biado de profesional eran diversos pero
en su gran mayoria obedecian a razones
distintas a la disconformidad con el pro-
fesional. Catorce de estos cambios se produjeron dentro de establecimientos del sub-
sector publico en CABA, mayormente por decisiones de los propios servicios o por licen-
cias o ausencias de los médicos tratantes. Los motivos restantes fueron similares en los
tres subsistemas de atencién: cambios en la cobertura de salud y migraciéon o mudanza.

Si enlineas generales los jévenes se sienten satisfechos con los profesionales tratan-
tes, cuando notan que algo de la practica habitual de estos se flexibiliza adaptandose
a sus necesidades singulares, la sensacién de buen trato tiende a consolidarse. Por
ejemplo, al conceder excepciones a los limites preestablecidos desde cada estableci-
miento para ser atendidos por determinados equipos o servicios (pediatria, adoles-
cencia, maternidad, etc.).
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Ahora bien, lo anterior tiene lugar en el marco de relaciones socialmente establecidas
donde los respectivos roles de médicos y pacientes muchas veces se solapan con los
de adultos y jévenes. Esto configura relaciones de poder y resistencia al tiempo que
habilita a que los profesionales no solo cumplan su funcidn terapéutica sino que en
ocasiones se sientan interpelados desde el rol de adultos y respondan como tales.
De manera recursiva los jovenes pueden interpelar y ser interpelados desde una po-
sicion distinta a la de pacientes. Gestos de proteccion y reprimendas por parte de los
profesionales suelen inscribirse en esa linea.

Cinco de nuestros entrevistados refirieron espontaneamente ser “cagados a pedos”
(sic) por los médicos, gesto que si bien in-

[ [/
2 - (...) €ADA VEZ QUE VoY ME cAGh
terpretaban como cémplice y positivo po-

g _ > _ A PEDOS COMO SI FUERA MI MAMA Y

dia llevarlos a ocultar informacion a fin de  yespués me EMPIEZA A WACER CHISTES,

evitar el reto. TODO ASY, NOS REIMOS. ES MUY COPADA
Y ADEMAS ES COMO QUE TE DA GANAS

Aquella trasposicién puede llevar a interpre- 'DE SEGUIR VINIENDO ¥ HACER TODAS LAS

tar las indicaciones terapéuticas en clave de  €65AS BIEW (..,) TE RETAN PERS POR

un sistema de premios y castigos. Asi se de- (TV BIEN, NO POR TV MAL, Y PARA QUE

ducia por ejemplo del relato de Diego (17), — fms””" Psg(o)m ME oc.vgpo,
quien interpretaba que la frecuencia con NalsESmEIcCvibaN(S “?’ VA DIA A LA
| i licitab | SEMANA QUE KO... (...) SABADOS POR
aque su me’ ica ’so |C|“a a regres?.r acoON | 4 seweral (.) [Pees esa] wo s Lo
suI’Fa se debia a coémo “se portaba”: cuan’Fo CONTE, PORAVE COMO TE DIGO, SIEMPRE
mejor lo hacia, mas tiempo podia pasar sin  qug we TOMSE LAS PASTILLAS ME CAGH
tener que presentarse en el consultorio. a PeDOS. V0 (ArnceLl, 18)

Vincularse con los equipos de salud

Los efectores poseen diferentes formas de organizar la oferta de atencién. La diversi-
dad de formatos se verifica ain mas en el subsector publico dado que en nuestro pais
cada establecimiento ha ido forjando su oferta de atenciéon de manera mas o menos
auténoma (Acufia y Chudnosky, 2002).

Algunos jévenes son atendidos por una dupla terapéutica o por un equipo de infec-
tologia. Esto puede incluir, segun el establecimiento, el servicio (pediatria, clinica de
adultos, obstetricia) o el equipo (de adolescencia, de embarazo de riesgo, etc.), dis-
tintas especialidades médicas (infectélogos, pediatras, hebiatras, obstetras, gene-
ralistas), nutricionistas o profesionales de salud mental. Asimismo, puede implicar
tanto una atencién conjunta e integral como una divisiéon de tareas —por ejemplo,
entre profesionales que chequean estudios o hacen revisidn clinica y otros que expli-
can o responden las dudas. Tanto en un caso como en otro los jévenes suelen sentirse

a gusto, interpretando que encuentran alli un sostén y personas que se interesan por
sus necesidades. Pero también puede ser percibido en ocasiones como una atencion

compartimentada o poco receptiva a sus
inquietudes. Asi lo relataron tanto Celina
(20) como Araceli: a ambas las habian
“mandado” al psicélogo cuando refirieron
ansiedad respecto de sus hijos pequefios.

Tal como muestra Araceli la situacion de
maternidad con VIH en la juventud plan-
tea desafios particulares para la organi-
zacion asistencial. El diagnéstico durante
el embarazo conlleva un vinculo particu-
larmente estrecho con los servicios dada
la frecuencia con la que se requieren las
consultas. También, como hemos men-
cionado, tiende a generar mayor ansiedad

w (.) Por ETEMPLO, VNA VVELTA MI
HITA SE HABIA CORTADO EL DEDO...

CON UNA ESTUFA. Y YO ME PUSE MUY
NERVIOSA, ERA LA PRIMERA VEZ QUE LE
PASABA ALGO (..) Y CUANDO LLEGVE AcA
LA MEDICA, BUENG, LE HICIERON TODO

Y AL SEGUNDO, TERCER DI SE VOLVIS A
CAER, Y YO LA VOLVI A TRAER, PERS... NO
FUE DESCUIDOS, PORAVE YO LA ESTABA
MIRANDS, Y SE CAYS Y SE LASTIMA, ¥ AY,
OTRA VEZ, ¥ YO LLORANDO. LA SEGUNDA
VEZ QUE VINE LLORANDS AGARRS VNA
MEDICA Y ME DITO "SVOS PENSASTE EN IR
CON EL PSICOLOGO? PORAVE NG PUEDE
SER QUE LAS DOS VECES QUE VINISTE VoS
ESTAS LLORANDS MAS QVE LA BEBE”

Y QUE N6 SE QUE. Y Yo: "PERO ES MI
PRIMERA HITA, ESTOY RE NERVIOSA”,
RECIEN ESTABA APRENDIENDS TODO..."
(AraceLl, 18)

debido a la conjunciéon de diagndstico y
adopcion del nuevo rol materno. En estos
casos, segun nuestras entrevistadas, re-
sulta frecuente que en el &mbito privado
se tome como destinatario al binomio madre-hijo mientras que en el publico la de-
limitacidén de incumbencias es mas rigida, generando incluso abordajes paralelos e
inconexos (entre infectologia, tocoginecologia, y/o neonatologia). En consecuencia,
las jovenes que se atienden en establecimientos no publicos tienden a sentirse mas
acogidas y sostenidas por los servicios.

A fin de comprender la perspectiva de los jévenes resulta conveniente ampliar lo an-
terior considerando como miembros del equipo de salud a todos los agentes cuyo
trabajo se conecta con la atenciéon y que por lo tanto interactuan con los jévenes en
cada uno de sus acercamientos a los establecimientos. Algunos se han referido con
afecto y gratitud a enfermeros, extraccionistas o secretarias que los llaman por telé-
fono para recordarles un turno.

Uno de los gestos del equipo de salud ampliado mas valorados por los jévenes es el res-
guardo de la confidencialidad. Asi lo relataba Diana (24) respecto del momento en que
acababa de dar a luz y su familia se acercaba a conocer al recién nacido; fue entonces
cuando las enfermeras respondieron a las preguntas por el tipo de controles que estaba
recibiendo el pequefio y el motivo por el que no tomaba el pecho sin revelar el diagnésti-
co, al tiempo que solicitaron a los familiares que esperaran fuera de la habitacién por un
control cuando llegé el momento de administrarle al bebé la medicacion.
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Estas experiencias van conformando un repertorio de gratitud que refuerza el vinculo
de los jévenes con determinados equipos y lugares. Al mismo tiempo, las interaccio-
nes constituyen una oportunidad para la empatia y el conocimiento mutuo, lo cual es
experimentado como una posiciéon mas ventajosa que la del sujeto anénimo que se
acerca por primera vez a un establecimiento o a un profesional.

Elvinculo tejido con profesionales, equipos y establecimientos arrastra cierta inercia: la
propia del capital de pacientes. Ellos ya se han esforzado por descifrar requerimientos,
retener caras y nombres, anticipar tratos, y siempre es preferible cosechar los frutos
de lo sembrado. En tanto certidumbre, el conocimiento mutuo se enlaza con la sen-
sacion de estar protegidos. El contrapunto
conocido/desconocido sirve como brujula
que ayuda a ubicar fuentes de confianza y

Mi MAMA QUERIA QUE YO vaYa AL
CASTEX PORAVE anl va Ml PRIMO Y
. A HAY UN MONTON DE COSAS PARA... UN
desconfianza, respectivamente. Esto lleva a  ymanrdu be TaLLERES ¥ TODAS ESAS
que la mayor parte de los jOvenes elija seguir ¢asas PARA QUE SE DISTRAIGAN Y TODO
atendiéndose en el mismo lugar, aun cuando gs6 L6&s CHICOS CON ESTO. Y... PERO
tengan noticias de que en otros lugares tal <¢emo QUE Y0 YA ME ACOSTUMBRE A
vez podrian atenderlos mejor. MIS MEDICOS ¥ NO ME QUIERS
CAMBIAR.

Conocer (y anticipar) los servicios asistenciales

Tal como describimos anteriormente, pese a no sentirse en ocasiones del todo satis-
fechos con los profesionales tratantes, los jévenes van decidiendo que resulta conve-
niente ser atendidos siempre por la misma persona. Y al tiempo que han aprendido
con qué se sienten mas comodos han ido aprendiendo a anticipar qué tipo de cosas
pueden ocurrirles en el intercambio con los servicios de salud.

En ese marco, tal como muestra el Grafico 25, los jévenes dan cuenta de una serie de
motivos distintos para elegir el lugar en cual atenderse. Solo 2 habian elegido aten-
derse en mas de un lugar a la vez.

12¢

GrAFICO 28: Motivos por los que se atiende donde lo hace. Respuesta
multiple N=71

> Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jovenes encuestados.

Los motivos pueden ser también mas complejos. Como en el caso de Layla (21),
quien controlaba su embarazo en una maternidad publica de la Ciudad de Buenos
Aires que le despertaba confianza. Pero en una situacion de urgencia frente a su em-
barazo tomd un remise y fue el conductor quien le sugirié ir al hospital mas cercano
en vistas de la distancia y el trafico. En este segundo lugar, no elegido por ella, fue
donde le diagnosticaron VIH. Cuando regresé a la primera maternidad, segun relata,
le hicieron el testeo y le dijeron que habia dado negativo. “Me dijo el doctor que se
habran equivocado, como hacen tantos analisis...”, nos conté. Hasta el momento de
la entrevista ella habia decidido sostener su atencién y la de su bebé en el estableci-
miento mas cercano a su casay bajo el supuesto de que tenia VIH.
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No solo motivaciones positivas integran el capital de paciente. También, la anticipa-
cién de posibles dificultades.

Los obstaculos encontrados en el vinculo con los establecimientos no deben ser in-
terpretados por separado, desagregados, sino en la medida en que configuran un pa-
trén de expectativas y de valoraciones respecto de qué estan dispuestos a tolerar
para sostener su tratamiento y qué no. Esto se relaciona a su vez con las trayecto-
rias y capitales personales y con la situaciéon de mayor o menor fragilidad actual. Un
ejemplo de lo anterior es que, siendo los establecimientos publicos del conurbano los
menos recomendados por los jévenes de nuestra muestra, es donde se atienden en
mayor medida las jévenes diagnosticadas con VIH durante un embarazo que viven
en el conurbano. Al mismo tiempo, los varones gays siguen corredores asistenciales
con mayor frecuencia, e incluso viviendo en el conurbano es habitual que se atiendan
en establecimientos publicos de la CABA. Cabe advertir, sin embargo, que al enume-
rar las dificultades encontradas en los establecimientos de la muestra, estos ultimos
hospitales son los que mas obstaculos parecen ofrecer, salvo en lo que respecta a pa-
ros del personal (la mayor proporcién de quienes habian sufrido los paros se atendia
en el conurbano bonaerense).

Las dificultades suelen experimentarse en los distintos subsectores de salud. No
obstante, varios jévenes manifestaron que tener una cobertura distinta a la publica
les producia —o produciria— una sensacion de alivio. Es
que, pese a que la atencion en el subsector publico suele
J’ ser altamente valorada, también se la considera poco pre-
decible. Y la predictibilidad se relaciona con la posibilidad
de continuar sosteniendo una vida “normal”.

La eventualidad de necesitar
una internaciéon y no poder
acceder a ella junto con las
demoras por la falta de sin-
cronizacion entre los servicios
(como laboratorio, farmacia e
infectologia) fueron algunos de
los temores mas mencionados
al momento de contraponer
la sensacién de “respaldo” de
una cobertura a través de la
obra social o prepaga con la
intranquilidad de depender del
subsector publico. También, la

sensaciéon de que en estos sistemas es mas sencillo realizar un reclamo, llegado el
caso de requerirlo, y recibir una respuesta satisfactoria o reparadora. Un joven men-
cioné como factor de tranquilidad, ademas, la posibilidad de realizarse un estudio
con una orden emitida por cualquier profesional aunque no se trate de quien realiza
el seguimiento.

Por otra parte la disponibilidad diferencial de recursos entre el subsector publico y los
restantes (siempre segun los establecimientos contactados para nuestro estudio) es-
tructura experiencias emocionales desigua-

"(...) ME DIERON VN CUARTS PARA les. En el caso de las internaciones esto resul-
MI SOLA, EH, PORAVE HAY CUARTOS ta clave. Los relatos de dos jévenes madres
COMPARTIDOS Y UN CUARTS PARA con VIH permiten ilustrar esto con claridad:

PERSONAS... PARA ESTAR SOLA. (...)
ME EXPLICARON POR VNA CVESTION
DE CUANDO, POR ETEMPLO, DAR LA

[ (4 P
- A (...) ME DETARON ACA, EN GUARDIA DE
MEDICACION AL BEBE 6 TOMAR

A MATERNIDAD, 12 HORAS CON CONTRACCIONES
LA MEDICACION YO, QUE NG HAYA (...) PORAVE W6 DILATABA. (...) HASTA QUE
FAMILIAS DE OTRAS PERSONAS. '/ LLEGS LA méDica QUE ME VEIA A M, LA
(Diana, 24) OBSTETRA QUE ME VEIA A MI, ¥ TUSTS QUE

HICIERON EL CAMBIO DE GUARDIA ¥ ME
PUSIERON ESO QUE TE PONEN EN LA PANZA

Quienes se atendian en el subsector CUANDO VEN EL LATIDO DEL BEBE... Y LA
publico diferenciaban la atencién mé- BEBE ESTABA CON COSO, PARA SALIR YA, Y
dica de la organizacion de los estable- (LA... Y LA oas'rgm QUE Y6 TENIA AGARRS
cimientos. Al enumerar las barreras que Y DITO 'SCOMO LA VAN A DETAR TANTO

TIEMPO ACA SI USTEDES SABIAN QUE ELLA
TENIA QUE IR PARA CESAREA?". QUE Y6 NO
SE QUE, Y AGARRARON, ME PUSIERON EL
GOTES ¥ ME LLEVARON PARA... QUIRSFANS
(...) [M1 mamé y Mt marIDE] EsTABAN
AFUERA, NO PODIAN ESTAR AHI: ERA EL
El prestigio de contar con una cobertu- PASILLO DEL auirdeans.’’! (AcaceLl, 18)
ra a través de la obra social o prepaga
parece similar al prestigio de atenderse
en establecimientos publicos de la CABA. El capital de paciente incorpora estas valo-
raciones sociales ademas de su propia experiencia. Junto con aquellas valoraciones

los desalentaban, si bien se describian
a si mismos como superando cada una
de ellas, compartian la duda respecto a
cuanto tiempo mas lo lograrian®.

52. Al contabilizar la cantidad de obstaculos encontrados y relacionarla con el abandono del
tratamiento no encontramos unarelacion lineal. Seglin nuestras encuestas, en términos absolutos,
quienes habfan abandonado anteriormente el tratamiento eran mayormente pacientes del
subsector estatal pero proporcionalmente encontramos mas abandonos en los subsectores no
publicos. Cabrfa realizar un estudio de corte longitudinal para saber en qué medida ocurre o no
efectivamente el desaliento.
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encontramos también una consideracion elevada de otros aspectos que hacen a la
organizacién de la asistencia.

Resulté mas frecuente encontrar jévenes que prefieren el sistema de demanda es-
pontanea que aquellos que valoraran los turnos programados. Dada la distancia que
suele existir entre la solicitud
del turnoy el dia asignado, tien-
den a considerar esta opcion
como la que mas dificulta el
curso habitual de sus rutinas.

Yo VENGO ¥ YO QUE SE, ME OLVIDO PARA LA
FECHA QUE TENGO... PONELE QUE TENGO PARA
EL 28 DE OCTUBRE Y ME OLVIDO (...) PONELE,
LLEGS EL 30 DE OCTVBRE CUANDO ENCVENTRO EL
RESULTADO DEL ESTUDIO QUE TENIA QUE HACER,
“UH, NO PUL..."” VENGO DE VWELTA A SACARME
TURNG Y NO TE DAN PARA EL MOMENTS, TE DAN
PARA DENTRO DE DOS MESES, Y SIEMPRE TENGO
QUE ESPERAR (...) ENCIMA ME CAGAN A PEDOS,
QUE ME TENGO QUE PONER AL DI CON ESO... LO
QUE PASA, LES DIGO, ES QUE YO LABURS Y YO ME
OLVIDO DE ESTAS COSAS. YO NO TENGO LA CULPA
QUE EL HOSPITAL TE DEN TURNO PARA DENTRO DE
TRES, CUATRO MESES. UNO SE oLVIbA (...) St ME
DECIS QUE ME DAN PARA DENTRO DE DOS SEMANAS
E5 DIFERENTE, PORAVE VOS DENTRO DE Dos semanas t0s obstaculos fueron relata-
NO TE VAS A OLVIDAR QVE TE TENES QUE HACER dos para el subsector publico,
EL ESTUDIO, PERO TE PASAN PARA DENTRO DE DOS también en este ultimo existen
O TRES MESES, LLEGA VN MOMENTS CON TANTAS otras modalidades. Una entre-
COSAS QVE TE VAN OCVPANDO LA CABEZA TE vistada relatd que desde el hos-

PERDES YA. pital en el que se atendia la lla-

maban para recordarle el turno
y le facilitaban que retirase la medicacion cada tres meses. También otro joven valoré
la autonomia que posibilitaba este subsector, entendiéndolo como menos burocrati-
co que el de las obras sociales.

Tampoco la demanda esponta-
nea representa en si misma una
panacea: varios jévenes comen-
taron tener que acudir al hospi-
talalas cinco de lamafiana para
que les dieran un turno.

Si bien la mayor parte de es-

LA FACILIDAD QUE ME DIO LA ATENCION PUBLICA ES PODER HACERLOS, SIN SABER
ABSOLUTAMENTE NADA PORAVE ERA LA TERCERA VEZ AVE YO PISABA UN HOSPITAL.
PORAVE CON PAPA MEDICO, HERMANG MEDICO, EN... TODA VNA FAMILIA, YO NO... NO
(...), ENTONCES... EH, YO PUDE HACER TODA ESA MOVIDA, SIN NECESIDAD DE DECIRLE A
NADIE... EH, CON UN AMIGS, DE HECHO, QUE ME ACOMPAND, ¥ MUY FACILMENTE,

Y SIN SABER NADA.(...) HAY COMPANEROS QVE TIENEN QUE RENOVAR TIPSO CADA TRES
MESES PAPELES, LLEVAR HISTORIAS CLINICAS CADA SEIS MESES A LAS OBRAS SOCIALES,
LLEVAR TIPO COMO UN MILLON DE PAPELES Y ESO ES TREMENDO. TIPS YA COMO AVE
TENEMOS SUFICIENTE CON LA CANTIDAD DE ESTUDIOS QUE NOS TENEMOS QUE HACER,
LA CANTIDAD DE MEDICACIBN QUE TENEMOS QUE BUSCAR...
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Uno de los aspectos desalentadores para los jévenes es la falta de confidencialidad
derivada del ordenamiento asistencial en establecimientos de distinto tipo. Asi, la
simplificacion de los procesos de trabajo mediante el agrupamiento de equipos es-
pecializados tiene como contrapartida la visibilizacién forzosa del diagndstico. Esto
coincide con lo sefialado por Ramirez

Hita (2013) respecto de los centros para Y, ES TObO UN PASILLO AS|

el tratamiento exclusivo del VIH y otras <&VISTE?, LARGO. VAS CAMINANDS A

ITS devenidos en lugares estigmatizados. INFECTOLOGIA ¥ LA GENTE YA SABE
(...) [es] vu pasiLLITO QUE ES come...

Al mismo tiempo, también esa organi- N N VR KRRV T

zacion del espacio puede constituir una
oportunidad para la interaccion. En ocasiones la sala de espera de los servicios espe-
cializados es valorada en tanto ambito de sociabilidad.

Conocer el mundo de
la biomedicina

Me bi7o aue eLLa Tenia VIN v anl scaref v LE
DITE "aH, <SI? SCOMO ES ESE? SCOMO SE SIENTE
WO...7 NO SE... SERE CURIOSA”, LE DITE, cNO? "N,
MIRA, ME SALIS INDETECTABLE. HACE MAS DE IS Alios
QUE VIVO CON EL VIRVS. HAGO VIDA NORMAL. AHORA
CON MI PARETA YA HABLAMOS CON EL DOCTOR PARA
VER COMO PODIAMOS TENER VN HITO. EL ES NEGATIVO
Y Y0 SOy PoSITIVA. (...) ¥ SI, SE DIO CUENTA. ENTONCES
Y6 AGARRE Y LE DITE "SI, YO TAMBIEN", "AMN, SIGvaL

A partir de la diferencia-
cién inicial entre VIH y
sida y ubicando al prime-
ro como infeccion crénica
(algo que abordaremos

TENES VERGUENZA?", "SI PORAVE YO RECIEN ESTE

All6 ME ENTERG” LE DIGO. Y ME ABRAZS Y ME DICE
"QUEDATE TRANQVILA, ES ALGO NATVRAL. NO ES ALGS
DEL 6TRO MUNDO”. AST QUE... COMO AVE ME SENTT
MUY SEGURA ¥ ME SENTI ALIVIADA EN ESE MOMENTS
HABER COMPARTIDS LA PRIMERA VEZ CON UNA PERSONA
EXTRANA... CON UNA PERSONA EXTRANA. ¥ DIGO "Ccédme
SERA COMPARTIRLS CON UNA AMIGA DE MI MAMA O
CON VNA AMIGA MIA?”". NO SE cOMS L6 va A TOMAR
PERS CON ELLA ME SENTI, LA VERDAD, COMO AVE FUE
LA PRIMERA VEZ QUE... COMO CUANDS VAS A LA IGLESIA
¥ TE CONFESAS ¥ QueDAS st (ki 22)

con mayor profundidad en
el ultimo capitulo) los jéve-
nes van afiadiendo nuevos
conceptos en su interac-
cién con los servicios de
salud. Tal como ya ha sido
descripto (Pecheny et al,
2002), los términos “CD4”
y “carga viral” resultan
claves en ese aprendizaje
puesto que les permiten
objetivar al cuerpo como

punto de observacién y monitorear la infeccién. Pero mientras que esos indicadores
implican evaluar su situacién de salud e implementar cuidados siguiendo matices
(qué tan cerca o qué tan lejos se encuentran de los valores considerados 6ptimos),
coexiste con ellos un criterio que solo admite un valor dual: la indetectabilidad. A este
concepto apelan los jévenes con mayor frecuencia, en la medida en que simplifica la
toma de decisiones.
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La utilidad de monitorearse segun la indetectabilidad es aprendida principalmente
de modo practico, al interactuar con los servicios de salud. Este concepto remite al
criterio biomédico que decide entre cursos de accién posibles en base a la transmi-
sibilidad (o no) del virus. Por ejemplo, si realizar (o0 no) una operacién programada, si
es conveniente buscar (o no) en ese momento un embarazo, si cabe (o no) intentar
un parto por via normal, si se puede revisar (0 no) el esquema medicamentoso®3 o
espaciar (o no) la frecuencia de las citas y los estudios de seguimiento.

La indetectabilidad permite a los jévenes traducir la complejidad de la infeccién por
VIH a un cddigo binario. Se convierte asi en sefial dicotémica que permite encender
una luz de alarma de modo mas sencillo que lo que demandaria la interpretacion de
otros indicadores. Llegar a la indetectabilidad se desliza hasta ubicarse en un doble
lugar de meta y meseta, y suele ser pensada como objetivo del tratamiento. “Para mi
es importantisimo ser indetectable. Siento que a partir de eso puedo tener control de
mi vida”, describia al respecto Nicolas (20).

Junto con lo anterior, este concepto se vuelve definitorio de las estrategias de cuida-
do. La indetectabilidad forma el sustrato a partir del cual se suelen calcular excep-
ciones en las estrategias de cuidado. Ya sea suspender alguna toma de medicacion,
flexibilizar su horario, faltar a una cita médica o utilizar preservativo, los “permisos”
apelan a este criterio dual. De alli probablemente su caracter de meta, en la medida
en que es percibida como la situacion biolégica mas cercana a la “normalidad”.

Pero la perspectiva biomédica no solo se compone de conceptos aislados. La interac-
cidén con los servicios de salud conlleva ademas un contacto frecuente y sostenido
con el mundo de la biomedicina en su conjunto. Esto puede resignificar experiencias
previas, propias o cercanas. El repertorio de conocimientos incluye asi anécdotas y
datos de este universo, tal como ellos vayan definiendo sus limites. Resulta habitual
encontrar que muchos jévenes comiencen a interesarse por problemas de salud de
sus allegados (familiares, amigos, compafieros, etc.). Algunos incluso definen su
orientacion vocacional inclindndose por profesiones vinculadas al campo sanitario.
Aquellos jévenes que disponen de mayor capital cultural se vuelven proclives a inte-
resarse por conocimientos de orden biolégico o bien apelan a literatura proveniente
de las ciencias sociales, critica de la biomedicina®*.

53. Si bien el criterio de indetectabilidad es utilizado en ocasiones para controlar la adherencia al
tratamiento, los relatos de los jévenes hacian referencia al criterio que los profesionales emplean
para determinar la eficacia de los esquemas de rescate.

54. Durante nuestro contacto como investigadores con RAJAP fue habitual escuchar referencias
a autores como Foucault o Goffman, al tiempo que ser consultados respecto de posibles lecturas.

Simultaneamente, junto con el encuentro de este nuevo campo tematico, se comien-
zan a visualizar nuevos actores con gravitacion en la propia vida —organizaciones de
la sociedad civil, colectivos profesionales, laboratorios.

Para los mas movilizados politicamente la industria farmacéutica aparece como un ac-
tor clave al suponer que existen decisiones derivadas de intereses econémicos -y no
del interés por el bienestar de los pacientes. Si bien la confianza construida con sus
infectdlogos les permite poner entre paréntesis la informacion al respecto, el hecho
de que generalmente los profesionales no incluyan en sus conversaciones referencias
concretas al rol de los laboratorios puede
representar para algunos el indicio de cierta
presencia fantasmagorica.

A VECES NO SE ENTIENDE POR
QUE N6 HAY VNA curA, CAPAZ ES... A
VECES PIENSO COMO "CSERA ALGUNA
ENFERMEDAD QUE QUIEREN SOSTENER
PARA QUE LOS LABORATORIOS
SIGAN...27",

Sin embargo, no todos se encuentran en
igual situacion respecto de la capacidad de
aprehender los cédigos y habitos de este
nuevo universo. La biomedicina suele rehu-
sarse a ser aprehendida con facilidad, sobre todo considerando laimportancia dada a
las jerarquias y el conocimiento técnico que tiende a caracterizar aquello que Menén-
dez describiera como Modelo Médico Hegemadnico (1988; 1990b; 2009a).

No todo lo que sucede en la interaccion con los servicios de salud es comprendi-
do cabalmente. Algunos jovenes han relatado ser objeto de intervenciones que se
desconocen o que no se terminan de entender. En la medida en que los jévenes se
encuentran mas fragilizados y con menor capital cultural aumenta la frecuencia con
la que experimentan situaciones en las que el protagonismo sobre su propio cuerpo
queda en manos de otros.

Dado que algunos mencionaron haber firmado para recibir medicacion que de otra
manera no estaba disponible, puede deducirse que esto incluye la participacién en
protocolos de ensayo clinico de medicamentos. El caracter opcional de la participa-
cién, tanto como las posibles implicancias o riesgos de formar parte del protocolo, no
suelen quedar claros para estos jévenes®. En un caso, el ingreso al protocolo habia
sucedido en la primera consulta posterior al diagnéstico, cuando no se disponia de
demasiados elementos para decidir.

La confusién en torno a los protocolos de investigacién puede llegar a solaparse con

55. Junto con las investigaciones farmacoldgicas, los jovenes han entrado en contacto con otros
estudios, como el presente.
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otras practicas que no terminan de comprenderse. Tal era en el caso de Jesica, quien
habia confundido su inclusién en un protocolo para la colocacién de implantes an-
ticonceptivos subdérmicos en madres jévenes con lo vinculado al tratamiento del

VIHSe.

Los jovenes con mayor capital
cultural no quedan exentos de
malas experiencias en lo que a
ensayos clinicos respecta. Un
joven nos relataba que, si bien
habia comprendido la situacién
de experimentacién farmaco-
légica aceptando tomar parte
en ella, en aquel momento no
le era posible imaginar las difi-
cultades que se le presentarian
para atenderse una vez finaliza-
do el ensayo. Al haber contado
con una atencién simplificada
a partir de su diagndéstico du-
rante el tiempo que duré el pro-
tocolo, su conclusién significé
enfrentar de golpe aquello en
lo cual no habia tenido oportu-
nidad de entrenarse: las dina-
micas, ritmos, y formatos habi-
tuales de un establecimiento de

" EL aue sE aniEwE Ach 5 M1 BEBE. [Ye

ME ATIENDO EN OTRO LVGAR] PORAVE ERA UN
EXPERIMENTS, SVISTE? QUE LO FINANCIS ESTADOS
UNIDOS CON ALGUNAS CHICAS, SVISTE? TIPS COMO
VN PROYECTS ASI. DE ACA ME MANDARON PARA
ALLA (...) ERA PONERTE ALOUNGS... SCOMO SE
LLAMA? COSITOS PARA QUE TE CVUIDES, SVISTE? A
VER COMO... COMO TE IBA A VOS EN EL CUERPO.
TENGO YO COMO VN GANCHITS ACh, SVISTE? ME
LO PUSIERON PARA CUIDARME (...) PARA NO TENER
HITOS. SUPVESTAMENTE ES METOR (..) ¥ & Mi ME
LO PUSIERON PERO TAMBIEN TENIA QVE QUEDARME
A DORMIR AN Y CONTROLARME MI MEDICACION MAS
LA MEDICACION ESTH, SVISTE? PORAVE CAPAZ QUVE
TE PUEDE HACER MAL (...) ME DITERON QVE ESTABA
ESTE PROYECTS QUE CUBNDO VOS YA TENES HITOS
PODES 1R A HACERTE CONTROLAR VOS ALLA. TENES
UNA METOR ATENCION Y ES PARA POCAS CHICAS.

Y BUENO Y YO QUEDE EN ESE SORTES Y ME ESTOY
CONTROLANDS ALLA, CVISTE? (..) ES PARA LAS
CHICAS QUE TIENEN HIV. PERO SUPVESTBMENTE QUE
ESTAN BIEN, SVISTE? ALGO AST Era (..,) DESPVES DE
PARIR EM... TE MANDAN A ESTE PROYECTD. PERS A
aLovNas, N6 & Tobas. V! (Tesica, 23)

salud. Este cambio habia desalentado su adherencia al tratamiento. Su experiencia
nos muestra, por contraste, la importancia de los procesos de expertizacién que él

—sin saberlo- se habia salteado.

El desafio de los cambios terapéuticos

El repertorio de conocimientos que los jévenes van forjando incluye el vinculo con los
profesionales tratantes y equipos de salud y un cimulo de valoraciones y anticipa-
ciones que funciona a modo de brujula. También un saber practico respecto de cémo

56. Este protocolo estaba destinado a mujeres jévenes con hijos, sin considerar su estatus
seroldgico. Cabe advertir que la confusidn de esta joven puede solaparse con aquellas referidas a
los métodos anticonceptivos y la prevencién de ITS, antes mencionadas.
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manejarse al interior de los establecimientos siguiendo una serie de pautas mas o
menos complejas y respecto de algunos tramites requeridos para atenderse.

El valor de este repertorio se pone de manifiesto en las experiencias reales o poten-
ciales de cambio del profesional tratante, del equipo, de la institucién o de la cober-
tura de salud. Como resultado, la mayor parte de los jévenes prefiere conservar su
meédico o su lugar de atencién aun cuando no se encuentren del todo conformes con
la atencion recibida.

Por otra parte, con frecuencia quienes reciben a un paciente que se estaba atendien-
do en otro establecimiento requieren nuevos analisis realizados en la propia institu-
cién. También la preferencia de los profesionales por determinados esquemas medi-
camentosos o incluso la disponibilidad de estos puede verse modificada. Y mas aun,
la organizacidn de los servicios cambia: es posible que aquello que antes era simple
ahora pase a ser mas complicado —por ejemplo, si antes la medicacién podia retirar-
la cualquier persona autorizada ahora sélo puede hacerlo el beneficiario. El pasaje
entre subsectores suele conllevar trabas administrativas y si el cambio de estableci-
mientos implica pasar del sistema privado o por obra social al publico, es mas proba-
ble que la diferencia radique en un aumento de las dificultades.

La segmentacién entre subsistemas (publico, privado, de la seguridad social) es-
tructura una parte importante de las experiencias de los jévenes. Asi, a Miguel (25)
le exigieron esperar a que finalizara la cobertura por obra social o prepaga para ser
atendido en el subsector publico. Algo similar le sucedié a Lorena (23), quien por un
problema administrativo figuraba como teniendo una cobertura por obra social que
ya no tenia. Si bien estos jévenes lo entendieron como un impedimento legal, vale
advertir que estas practicas contradicen la legislacién vigente.

Tal como mencionamos arriba, con frecuencia se valora positivamente contar con
una cobertura distinta a la del sector publico. Como correlato, aparece en varios jé-
venes un temor asociado al vivir con VIH pero distinto de la infeccién: el miedo a
perder la cobertura de salud. En algunos casos esto se vincula con la edad, debido a
que en un tiempo mas o menos acotado perderan la cobertura brindada por el padre
o la madre. En otros, este temor se acopla al miedo de perder el empleo -y este, a su
vez, al miedo de sufrir discriminacién laboral debido a la propia condicién serolégica.
La modificacion de las rutinas de atencién también sucede como consecuencia de
los organigramas asistenciales. Por ejemplo, cuando el primer vinculo establecido
fue anterior a los dieciocho afios y el traspasar esta frontera etaria los obliga a cam-
biar de profesional, o una vez que han sido madres aquellas jévenes que tuvieron su
diagndstico cursando un embarazo.
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El enfrentarse nuevamente al no saber una vez que se habia acumulado un repertorio
de conocimientos suele despertar angustia entre los jovenes.

ESTABLECIMIENTOS DE SALUD Y ESTRUCTURACION DE LA
vibA COTIDIANA

Diversas investigaciones han sefialado como la estructura sanitaria puede configurar
barreras de acceso, desalentando la adherencia en el caso de tratamientos crénicos
como el del VIH (Govindasamy et al, 2012). La disponibilidad de turnos, el grado en
el que el primer nivel de atencion resulta resolutivo, los largos tiempos de espera, la
escasez de personal: todas estas barreras del sistema de salud se actualizan en con-
trapunto con la escasa disponibilidad de tiempo —por ejemplo, por motivos laborales o
por familiares a cargo. Aquello también se pone en juego en el caso de los jovenes, solo
que con un agregado especifico: para ellos el diagnéstico suele ser una de las primeras
veces en las que la expresién para toda la vida se hace tan presente como ineludible.

Los obstaculos que deben superar quienes realizan un seguimiento médico por VIH
en nuestro pais han sido ya descriptos por estudios previos (Margulies, 2010a). En
nuestro estudio hemos contabilizado algunos de ellos, indagando en qué medida se
presentan en distintos tipos de establecimientos. Respecto de esto ultimo, nuestro
interés ha sido observar si estos obstaculos remitian a un tipo particular de estable-
cimientos o si se encontraban dispersos entre las distintas modalidades de financia-
miento y organizacion, a fin de ubicar —pese a lo intencional de la muestra y evitando
generalizar lo que sucede en un determinado subsector- las dificultades propias de
los establecimientos de salud en general. Para ello hemos clasificado los estableci-
mientos en los que realizamos la investigaciéon segun el subsector de pertenencia
como publicos o no publicos; segun el nivel de atencién, como hospitales generales
de agudos y hospitales especializados y, finalmente, segun la dependencia: nacional,
provincial o municipal (categoria esta ultima que abarca a distintos municipios, inclu-
yendo al GCABA).

Las largas esperas para ser atendidos durante el seguimiento fueron la dificultad mas
experimentada: 19 de 46 jévenes® dijeron haberlas sufrido en 9 establecimientos de
distinto nivel, subsector y dependencia.

57. 46 fueron los jévenes de la muestra a quienes se realizaron estas preguntas

3¢

Tal como comentamos antes, 10 de 46 jovenes tuvieron dificultades a raiz de paros
del personal en 6 establecimientos (todos publicos y afectando a la mitad de los en-
cuestados que se atendian en el conurbano).

La falta de medicacién en la farmacia durante el seguimiento también la experimen-
taron 10 de 46 j6venes en 6 establecimientos de distinto subsector y dependencia
—aunque en ninguno de estos establecimientos la totalidad de los jévenes que alli
se atendian dijo percibirla como un problema. En el tinico establecimiento donde la
mitad de los jévenes atendidos coincidié en que la falta de medicacion era un pro-
blema, también la mitad de quienes alli se atendian experimentd falta de elementos
para realizarse los estudios de seguimiento, algo que solo fue mencionado respecto
del subsector publico de la CABA.

Solo 6 experimentaron dificultad para conseguir turnos médicos en 4 instituciones
distintas pertenecientes a distintos subsectores. Cinco experimentaron maltrato por
parte de los administrativos durante el tratamiento, también en distintos subsecto-
res. Menos jévenes experimentaron dificultad para conseguir turnos para estudios o
falta de privacidad en las consultas (4 para cada una de estas dificultades). En todos
estos casos la referencia incluyd establecimientos de distintos subsectores y depen-
dencias y tomd solo a una parte de los jévenes que alli se atendian.

Junto con lo anterior los jévenes comentaron otras dificultades que no atafien a la
atencion brindada. Catorce jovenes dijeron no tener tiempo para ir al hospital. Trece,
dificultad para trasladarse al hospital durante el seguimiento. En ambos casos, tam-
bién distribuido de manera heterogéneay entre distintos subsectores, dependencias
y niveles. Dos jovenes atendidos en un mismo hospital dijeron encontrar como difi-
cultad la necesidad de pedir permiso en el trabajo o faltar a la escuela para atenderse;
uno de los entrevistados comenté que este era el motivo por el que habia cambiado
de profesional.

Dado que las dificultades remiten de modo generalizado a los distintos tipos de es-
tablecimientos, nos encontramos en condiciones de hipotetizar que los obstaculos
remiten mas a la légica de la organizacién asistencial y su desencuentro con las reali-
dades cotidianas de los jévenes que a un tema especifico de algunas instituciones en
particular (salvo en el caso de los paros de personal, que durante el tiempo en el que
transcurrié nuestro trabajo de campo solo afectaron al subsistema publico).

Otro obstaculo propio de la organizacién de la asistencia, mencionado en investiga-
ciones anteriores (UNICEF, 2011), es el corte existente entre los servicios de pediatria
y de adultos, por el que deben atravesar quienes han sido diagnosticados con VIH
durante la adolescencia.
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Los problemas organizativos en los establecimientos son vividos como un obstaculo
para el desarrollo de las actividades cotidianas. También, como una amenaza a la
propia visualizacién del futuro, ya sea porque comprometen los propios proyectos o
porque se teme el desaliento que puedan producir. El siguiente extracto de un taller
en RAJAP resulta elocuente:

— ES CANSANCIO. YO AYER PUI AL MEDICO, SI YO NO TUVIERA... PROBLEMAS, NO
SE, ESPECIALMENTE ESTE PROBLEMA DE SALUD, NO TENDRIA QUE HABER ESTADO
TODO EL DiA PARA HACER TODO LO QUE HICE. ME LEVANTE, FUI A SACAR UN
TURNG PARA AVTORIZAR LA TOMOGRAFIA, ESTUVE UNA HORA, DESPVES FUI A
SACAR UN TURNG, FUI A BUSCAR LA MEDICACION, FUI A HACER LA COLA A LA
FARMACIA, VOLVI PARA QUE ME FIRMARAN LA AVTORIZACION DE OTRA COSA,
ESTUVE NO SE CUANTAS HORAS ESPERANDO, ESPERANDO, NO SE A LO LARGO DE
LOS AlIOS HACER TODO ESO...

- TObOS LOS MESES...

- EL TEMA ES..

— CADA TRES MESES TURNOS, OTROS TODOS LOS MESES.

- TE ¢AwNsa.

-si

— ES COMO QVE LLEGA VN PUNTS EN EL QUE TE DA UNA... BHHH, NS TENGO
GANAS DE HACERLS.

~ O SEA, TE CONSUME EL TIEMPO, APARTE QVE TENES QUE ESTAR LIDIANDS CON
ESTO Y TENER UNA... TRATAR DE TENER UNA VIDA, DE ESTUDIAR, DE TRABATAR,
EL POCO TIEMPO AVE TENES TE CONSUME ESTO, LOS PAPELES, TRAMITARLOS,
LLEVARLOS, AVTORIZARLOS. O SEA, TE CONSUME, ENTONCES ES COMO QUE
CONSTANTEMENTE VIVIS EN ESTO, ENTONCES COMO QUE NUNCA TE PODES
PESPETAR. (.) TE CANSA, TE CANSAN ESTOS TRAMITES CONSTANTES.

— BUENG, YO ME PONGO A PENSAR, ESTA TODO BIEN, YO VOY A TENER ADHERENCIA
HASTA DONDE PUEDA Y VOY A HACER LOS PAPELES (GOLPEA PUNO EN MANG)

Y TODO LS QVE VOS QUIERAS, PERS SI EL SISTEMA SIGUE SIENDS LO MISMO
YO CUANDO TENGA CINCVENTA Alios (...), St ESTO SIGUE SIENDO IGVAL, YO EN
CINCVENTA ARIOS NO SE SI VOY A SEGVIR HACIENDO LA COLA, VA A LLEGAR UN
MOMENTS QUE ME VOY A CANSAR Y NO VOY A TOMAR MAS LA MEDICACIAN.
[camzia eL Towo DE voz] ;ST cHICOS, PORAVE NG PUEDG IR A RENOVAR LOS
PAPELES CADA TRES MESES, SER... YA LLEGA UN MOMENTS QUE UNO LLEGH A
UNA CIERTA EDAD QUE DICE YA ESTA! [HasTA ACA LLEGVE!

(ExTrAiDS DE TALLER EN RATAP)

El modo en que se organizan los servicios de salud estructura las vidas de quienes
ocupan el lugar de pacientes. La frecuencia con que se debe concurrir a los estable-
cimientos no depende solamente de la visita a los profesionales sino también de los
requerimientos que las instituciones imponen para la realizacion de los estudios de
seguimiento. Aquellos jovenes que estan bajo tratamiento antirretroviral suman mu-
chas veces una nueva tempora-
lidad impuesta por los horarios
de atencidn de la farmacia, des-
coordinada de las anteriores®.

Las MUESTRAS [DE LABORATORIG] SE TOMAN
POR OTRA PARTE TOTALMENTE INDEPENDIENTE,
ENTONCES NO ESTA COMO BIEN INFORMADS... HAY
CUATRO CASILLAS ENTONCES, EN LA ) Y 2 RECIBEN
Los servicios de salud suelen 'MUVESTRAS, EN LA B PIDES TURNG, EN LA t BUSCAS
imponer requisitos de acuerdo LOS RESULTADOS, ENTONCES A VECES LAS FILAS, NO
SE FORMAN LAS CUATRO FILAS SING QUE SE FORMA
VNA FILA COMPLETS, ENTONCES EL QUILOMBO QVE
SE FORMA ESOS DIAS Y NO SE QUIEN CONTROLA
Eso...

a sus propias necesidades, en-
trando en tensién con los pro-
cesos de afrontamiento que re-
quieren dejar en segundo plano
lo relativo a la infeccién. En este contexto algunos jovenes priorizan atenderse en
lugares mas expeditivos o previsibles pese a la escasa empatia con los profesionales
o a la necesidad de recorrer largas distancias.

"een 12 v vewie a... ve LoS DOCTORES,
PORAVE HACERME UNA EXTRACCION DE SANGRE
DURABA UN Dif, UNA SEMANA, A LA SEMANA
SIGVIENTE HACER LA OTRA, ¥ LOS HORARIOS NO
ERAN EXACTOS, HABIA UNOS QUE ERAN A LAS
SIETE DE LA MA#IANA, HABIA OTROS QUE ERAN
A LAS DIEZ DE LA MANANA... IR A BUSCAR ESOS
RESULTADOS. (...) [En camBIo, AHORA] TARDO
DIEZ MINVTSS, CATORCE CON TODA LA FURIA
PARA QUE LAS... LAS BRUTAS ME ATIENDAN AN
Y ME DEN LAS, LAS PASTILLAS, LISTO, YA ESTA ¥
ME VoY 00 (Micued, 28)

Estas dificultades también pueden
desalentar la consulta oportuna
ante alguna inquietud respecto de
su funcionamiento corporal, tanto
como estimulan la busqueda de in-
formacion por vias distintas a la del
profesional tratante.

En el marco de un buen vinculo con
el profesional tratante, aquellas
barreras pueden llevar a arreglos
particulares entre médicos y pa-
cientes en pos de facilitar el seguimiento. Distintos médicos de hospitales publicos
que ademas trabajan de manera particular para obras sociales o prepagas brindan
la opcidn a sus pacientes de combinar de distintos modos estas ofertas de atencion.
Algunos profesionales atienden a los jévenes en el sector publico pero les facilitan la
gestion de estudios y medicacion a través de su cobertura. Otros los atienden de ma-

58. Hemos encontrado que algunos establecimientos privados solicitan concurrir mensualmente
aretirar la medicacion, mientras que los publicos poseen distintos arreglos internos, mas flexibles,
para que la entrega pueda hacerse en otros plazos.
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nera particular para facilitar horarios mas convenientes mientras que la gestién de
estudios y medicacion de manera gratuita se realiza a través de un hospital publico.
Otros utilizan un mismo sistema para estudios y/o medicamentos pero los reciben
personalmente en mas de uno, segun su disponibilidad o la de los jévenes. Si bien
estos arreglos resultan fundamentales para el bienestar de quienes los relatan, cabe
advertir que tienden a resultar selectivos.

TeNER VIH Y ENFERMARSE

Algunos estudios han sefialado que, a partir de la cronificacion de la infeccién por
VIH, las comorbilidades tienden a aparecer como un factor de desaliento para la
consecucion del tratamiento (Govindasamy et al, 2012). Al respecto se han sefialado
como factores causales el aumento de la polifarmacia, la frustracion por la multiple
demanda de atencién y los cambios demandados en el estilo de vida. Estos estudios
han hecho foco en la poblacién de mediana edad y mas, por lo que al tiempo que
alertan respecto de ciertas situaciones nos obligan a redefinir la preocupacioén, si-
tuandola en la experiencia de los jovenes.

Ser joven y tener un diagnoéstico reciente de VIH implica poner en entredicho las tra-
yectorias personales previas y al mismo tiempo experimentar una escisién respecto
de aquellos coetaneos que no estan infectados. También, aprender a vivir con una
infeccion crénica y atravesar procesos de atencién de padecimientos que pueden
estar vinculados o no con ella. Un aprendizaje en general improbable para quienes no
padecen enfermedades crdénicas.

En general se ha tendido a describir y analizar el vinculo de las personas con VIH
con los servicios de salud en lo que respecta al tratamiento especifico del virus, pero
este no es el Unico modo en el que ellas se relacionan con el sistema de salud. EI VIH
plantea como desafio no solo el vinculo con los servicios sanitarios en relacién al
seguimiento de la infeccién sino también aquello que se pone en juego al tener que
recurrir a cualquier tipo de atencion de la salud®. En adelante, cualquier evento que
afecte a la propia situacion de salud y por el cual se decida consultar traera apare-

59. Puede resultar interesante aclarar, en términos metodoldgicos referidos al proceso de
investigacion, que el lugar central de estas vivencias no aparecio en los instrumentos individuales
—si bien habfa instancias de apertura para registrarlas— sino en el marco de la discusién grupal,
donde al parecer los jévenes se habrian permitido convocar experiencias vinculadas al tener VIH
pero desligadas del proceso mismo del diagndstico y tratamiento especifico de la infeccion.

e

jada la inquietud respecto de si es 0 no necesario aclarar el estatus serolégico. Los
jévenes van forjando distintas ideas respecto de en qué medida esto es conveniente,
recomendable e, incluso, si es una suerte de obligacién legal o moral.

El respeto (o no) a la confidencialidad del diagndstico ocupa un lugar destacado en la
experiencia con las instituciones. La confidencialidad parece estar mas instalada en
los servicios especializados en infectologia. Por el contrario, en otros servicios mas
generales o vinculados con otras especialidades parecen tener vigencia aquellas
ideas de sentido comun que asocian VIH con irresponsabilidad e impulsividad en tor-
no de las relaciones sexuales o como castigo frente a una sexualidad desviada, des-
criptas por estudios previos para otros ambitos (Figuereido de Sousa Rebello, 2011).

Un joven relataba haber sido llamado “sidoso”. Otro comentaba que, ante una inter-
vencidn quirudrgica no programada, profesionales y administrativos se alertaban reci-
procamente gritando a viva voz que este joven tenia VIH. Una experiencia similar fue
relatada por una joven con VIH ante la atencién pediatrica de su nifio.

Desde la perspectiva de los jévenes esas experiencias no solo son vividas con dolor
sino que también pueden despertar el temor de que se anoticie de su diagndstico
a quienes no se deseaba que lo conozcan. Algunos jovenes suponian que de estas
situaciones se podia derivar que informen a su familia de origen, debido a su edad.
Tanto un joven que se habia ausentado del trabajo para atenderse como otro que se
atendia a través de una cobertura brindada desde el ambito laboral temieron que
esta situacién llegase a oidos de sus jefes.

Junto con la visibilizacién forzosa
los jovenes relataron experiencias
de tratos despectivos o invasivos.

Los jévenes dicen encontrar pocas
veces respuestas estrictamente
profesionales al informar su con-
dicién serolégica. Habitualmente
reciben comentarios paternalistas
o culpabilizantes. Desde “icomo te
lo agarraste?” o “ay, tan chiquito/a
y ya tenés eso” hasta “lo hubieras

"“ya me B4 A nacer vua MAMOGRAFIA,
TOMOGRAFIA 6 ALGO ASI, ¥ QUE ME Dloa 'CY
PORAVE TE HACES ESTO?”, "TUBERCULOSIS”,
"SAY, PERO POR QUE TUBERCULOSIS?", "PORAVE
TENGO VI, "CAN, ¥ POR QUE TE AGARRASTE
ESO?, AY, BUENO, TENES QUE TENER CUIDADS

DE NO PASARSELO A NADIE MAS”, icY QVE TE
IMPORTA!? (Y QUE PASA? IVBICATE! 'CY cdMo
TE CONTAGIASTE?” "NO, N6 ME CONTAGIE Y8...",
Y, PERO ESA ENFERMEDAD...” "ING, N6 ESTOY
ENFERMA! ) (ExTrAIDO DE TALLER EN RATAP)

pensado antes”. Frases que aparecen en distintas versiones, combinadas con actitu-
des que van desde la lastima al desprecio. Y que muchas veces son acompafadas por
laintencién artificiosa de intervenir sobre el paciente sin tomar contacto con ninguna
parte de su cuerpo o por un uso incesante de alcohol en gel.

N3



1ha4

Con frecuencia, a partir del momento en que se menciona la infeccién, las interven-
ciones cambian de formato. Aquello que los profesionales abordaban como si fuera
simple ahora lo hacen con el semblante de quien enfrenta algo dificultoso; llaman
a alguien mas para consultar y los elementos de bioseguridad aparecen por todos
lados, con un uso redoblado. Mediando un trato despectivo puede resultar dificil para
los jévenes comprender cuando una practica es necesaria y cuando no.

- Yo ME ACUERDS UNA VEZ QUE EN LA... ESTABA, ESTAR INTERNADA, Y UNA MINA
ME... ME ESTABA PONIENDO UNA COSA Y YO NO SE, ME ESTABA HABLANDG Y ME
HABLABA Y QUE SE Y0, Y EN UNA SE ENTERA QUE TENGS VIH ¥ ME DICE 'iN6 ME
DITISTE QVE TENIAS VIH!". LE DIGo "SI, N6, N6 SE". ME DICE "BVENG, iVOS ME
TENES AUE DECIR!". SE ESTABA PONIENDO UN GUANTE Y ARRIBA OTRO GUANTE Y VN
BARBITO...

= (..) VN COMPAITERG QVE NO VING HOY FUE AL MEDICO PORAVE TENIA FIEBRE ¥ T0S,
SY QUE HICIERON? LO PRIMERS AVE HICIERON FUE PONERLE VN BARBITO, ESTUVO
TODO... MIENTRAS HACIA LOS ESTUDIOS ESTUVO TODO EL HOSPITAL CAMINANDO CON
VN BARBITO. iBUENS! HASTA QUE PUNTS ERA NECESARIO QUE ESE CHICO TUVIERA

EL BARBITO Y HASTA QUE... 6 SEA HASTA QUE PUNTO ERA POR CUIDARLS A EL, CY
HASTA QUE PUNTO ERA POR, POR, POR PARANOIA DE QUE "AY, EL SIDOSO, TAMBIEN HAY
FIEBRE, PONGANLE VN BARBITS"?

(ExTeADO DE TALLER EN RATAP)

Los jovenes a su vez reconocen que la discriminacién entra en tensioén con la necesi-
dad de readecuar las practicas ante quien tiene VIH. Al respecto sirve la advertencia
de Yokaichiya y otros (2007) acerca de relativizar las demandas de trato igualitario
entre los distintos pacientes puesto que esto puede implicar una falta de percepcion
de realidades diversas y necesidades especificas.

— ES DISTINTO, PERO YO POR, EN ALGUN... EN ALGUN ASPECTO SIENTS QVE ES METOR,
PORAVE YO CUANDO LAS VECES QUE HE DG, V... Y... SIN, NO TENIA GANAS DE DECIR
QUE TEN(A VIH, ERA COMO "BUENO TENGO, TENGO FIEBRE..."”, ¥ ME VEIAN, ME
REVISABAN... "BUENG, TOMATE UNA ASPIRING, UN [BUPROFENS, ANDA (...) iCHAV!", EN
CAMBIO CUANDO DECIS QUE TENGS, DIGO TENGS VIH A CUBLAVIERA, PERSONAL DE LA
SALUD, POR LO MENOS EN M| OBRA SOCIAL, ME HACEN TODO.

- S gs6 ME PASS A M TAMBIEN.

— Y ME HACEN SENTIR TRANQVILA (GUAL EN ALGUN PUNTS, POR ESO, NO ES LO
MISMO... TAMBIEN EL PROTOCOLO DEBE SER DISTINTD.

- S TAMBIEN, EL PROTOCOLO DE AN ANI LO AVE EMN... LO QVE INTERACTUA MAS
CON LOS ANTIRRETROVIRALES... YO CREO QVE NO (GVAL.

Las guardias aparecen como un lugar particularmente problematico. Asi lo relataba
una joven que habia decidido tener a su primer bebé por parto normal y cuya solicitud
fue rechazada con malos tratos por el personal de enfermeria cuando llegdé con con-
tracciones a la guardia. También lo comentaba un joven que habia concurrido a una
guardia por un cuadro febril y ante la pregunta de rutina respecto de si se encontraba
bajo alguin tratamiento respondié que tomaba antirretrovirales; entonces se negaron a
seguir atendiéndolo bajo el argumento de que no habia toxicélogos de guardia.

En ocasiones lo problematico no es la respuesta, sino la falta de explicaciones que la
acompafian. La sensacién de ser objeto de practicas de las cuales no se entiende el
motivo, puede atentar contra el aprendizaje de gobernar el propio cuerpo, elemento
fundamental del vivir con VIH. En consecuencia, para quienes estan emprendiendo el
camino hacia ser expertos sobre su propia situacién, acciones que podrian ser valo-
radas por los propios jovenes como positivas terminan siendo percibidas negativa-
mente. Por ejemplo, la preservacién de la confidencialidad por parte del profesional
puede ser experimentado como un gesto estigmatizante.

— CBDIGO VNO... iNG SOY PELOTUDA! iCUBNDS DECIS CODIGO VNG YA SE QUE ESTAS
DICIENDS!

- CQUE ES ¢éDIco wno?

- €8bloo vNo ES "iMIRA QVE TIENE VIN!”

— ALLA EN PERV LE DICEN ¢8DIGO BLANCO. TGUAL YA SABEN QVE...

— iNaDA! PERS A MI LO QUE ME MOLESTA NO ES QVE DIGAN ESO. iESTA BIEN! iDECT
QUE TENGS VIH! iPERS DECILOS! iDECT “NENE VIN", N6 ME TODAS! PORAVE DECIS
¢BbIss VNG, "inY, MIRA QUE TIENE CADIGS VNO!” Ya ME DI CUENTA LO QUE ES EL
CBDIGS VNG, iNG ME ROMPAS LAS BOLAS! ME HACES SENTIR VNA PELOTUDA, iDECILO!
(... )iSUPERALO! SI YO LO SUPERE, iSUPERALO! (...) PORAVE HASTA ES UNA FALTA

DE RESPETD.

(ExTRAIDS DE TALLER EN RATAP)

Otra de las situaciones que suele resultar conflictiva para los jovenes es la consulta
odontolégica. Los jévenes han coincidido en sefialarse como responsables de co-
municar su estatus serolégico para que el profesional pueda preservar su bioseguri-
dad®®. Pero esto a su vez puede plantear una serie de dificultades: durante el taller en
RAJAP un joven relataba lo complejo que resultaba para él manejar la situacién dado
que quien oficiaba como dentista de cabecera era su propia tia.

60. Cabe advertir que las normas de bioseguridad establecidas recomiendan tomar las mismas
precauciones con todos los pacientes, considerando que cualquiera de ellos podria tener VIH.
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En la medida en que se articula con otras experiencias desprendidas de la atencién
continua del VIH, el trato recibido en los establecimientos asistenciales hace emerger
una pregunta de fondo en la que el propio yo es puesto bajo tela de juicio: “¢Me voy a
poder cuidar siempre?”, se preguntaba alguien en un taller.

(...) OLVIDO DE ALGUNAS TOMAS, FASTIDIO, MIEDO A LOS EFECTOS SECUNDARIOS, DIFI-
CULTAD PARA HACER DE LA TOMA UNA RUTINA, DESINFORMACION, AGOTAMIENTS POR
TENER QUE DEPENDER TODA LA VIDA DE LAS PASTILLAS ¥ MAS QUE NADA ESO, PORAVE
EL RESTO ES MAS EN POSITIVO (...): CONTENCIAN, GANAS DE VIVIR, ALIMENTACIAN SALU-
DABLE ¥ ETJERCICIO FISICO PARA ADHERIR METOR AL TRATAMIENTS, SEGUIMIENTS ME-
DICO ADECUADS, NO SOLO EN LA PARTE CLINICA SING TAMBIEN EN LA PARTE HUMANA
PARA QUE EL PACIENTE CONFIE EN EL PROFESIONAL Y TRATAMIENTS ADECUADO. EMPO-
DERAMIENTS DE LOS Y LAS TOVENES PARA QUE SEPAN SUS DERECHOS ¥ DECIDIR CUANDS
COMENZAR EL TRATAMIENTS EN EL CASO DE QUE PVEDAN DECIDIR. YO NO DECID), A MI
ME DITERON "VAS A TOMAR ESTO PORAVE TENES EL CD 't BATO, CHAV, TE MOR(S”,
(Exteaibo DE TALLER EN RATAP)

CONSIDERACIONES PRELIMINARES

Los jévenes que se atienden por VIH ubican generalmente a la perfeccion los distintos
subsistemas y pueden discutir sobre las ventajas y desventajas de cada cobertura de
salud. Conocen de manera practica la diferencia entre un sistema de turnos progra-
mados y uno de demanda espontanea, aun cuando no dominen aquellos conceptos.
Muchos se trasladan a fin de ser atendidos en un lugar que les merece confianza, ya
sea porque se especializa en VIH o porque se lo han recomendado. Algunos se autori-
zan a criticar el ordenamiento espacial de los establecimientos, sefialando el caracter
estigmatizante de concurrir a servicios o equipos especializados.

Ala par que se atienden los jévenes conforman su experticia. Junto con un repertorio
de referencias que les permiten orientarse al interior del sistema de salud van forjan-
do criterios propios que les permiten desenvolverse de modo cada vez mas agil en los
servicios y evaluar aquello que encuentran. Van conformando un capital personal en
base a experiencias propias y ajenas, en la medida en que la inmersidn en los esta-
blecimientos de salud conlleva también una socializacién profunda en el intercambio
de relatos con otros usuarios. Este capital, que tiende a diferenciarlos del resto de
sus coetaneos, incluye vinculos y una serie de conocimientos practicos (incluyendo
criterios y expectativas). A su vez, las valoraciones reconocen la influencia de pautas
de preferencias generalizadas a nivel social.

El capital de paciente es un saber practico que tiende a valorar la libertad que surge
de anticipar situaciones. En tal sentido, resulta prioritario el conocimiento de profe-
sionales, equipos de salud y establecimientos. Esto permite que la interaccién con
ellos sea rutinizada. Los formatos y arreglos particulares son multiples. También, los
requisitos administrativos para acceder a la atencién. Siempre es una ventaja cono-
cerlos; como contrapartida, surge el temor de verse obligado a algin cambio en la
relacién terapéutica. Junto con aquella previsibilidad, los jévenes logran apropiarse
de conceptos basicos a fin de monitorear la infeccion. Entre ellos, el de indetectabili-
dad, que permite simplificar la percepcién del propio estado de salud al tiempo que
contribuye a delinear pautas binarias de cuidado.

El capital de paciente se traduce asimismo en capital social: la confianza construida
con los profesionales y equipos resulta uno de los sostenes fundamentales para el
afrontamiento. El vinculo que se va forjando, cargado de afecto y gratitud, muchas
veces se reviste de sentidos generacionales: se trata de una arena de contacto entre
jévenes y adultos, con todo lo que esto permite poner en juego. Tal vez la mayor ob-
jecidén sea la visibilizacion forzosa que muchas veces el contacto con equipos espe-
cializados conlleva.

Ahora bien, junto con estos vinculos generalmente satisfactorios, los servicios de
salud tienden a mostrar dos facetas poco amigables. Por un lado, debido a los multi-
ples requisitos que imponen al curso de la vida cotidiana en términos de gestiones,
ritmos, y horarios. Por otro lado, saben mostrarse particularmente hostiles cuando
se trata de realizar alguna consulta por fuera de los equipos especializados. Esto dis-
para la pregunta respecto de la necesidad o no de comentar el diagndstico y mas de
una vez las experiencias son desalentadoras. El cumplimiento poco extendido de las
normas de bioseguridad tiende a despertar temores, de la mano de un desconoci-
miento generalizado sobre las particularidades de la infeccidn o de los tratamientos
antirretrovirales.

Asi encontramos una doble temporalidad en juego: de un lado, un afrontamiento con
idas y vueltas, configurado en base a las experiencias exitosas o desagradables en rela-
cién con las implicancias del diagndstico y temores que nunca terminan de extinguirse,
y del otro, el ritmo acumulativo instalado merced a los procesos de expertizacion.

éQué lugar ocupa la ingesta de antirretrovirales? éQué sentidos adquiere para los
jévenes la toma de medicacion? éEn qué medida condiciona el seguimiento? ¢-De qué
modo amplia los repertorios de informacién con que cuentan los jévenes? éEn qué
medida refuerza los lazos de gratitud, el temor al cambio y los obstaculos impuestos
al despliegue de la vida cotidiana? Intentaremos en el préximo capitulo contribuir a
responder estas preguntas.
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Tanto los tratamientos como el prondstico de la infeccion se han ido modificando con el
paso de los afios. Esto puede producir tanto una confianza en que se encuentre la cura
como un recelo respecto del saber y la practica cientifica (Peretti-Watel et al, 2006).

Argentina es uno de los paises pioneros en la region en cuanto a la oferta universal y
gratuita de tratamientos antrirretrovirales. Esto ha permitido reducir la mortalidad por
sida desde fines de los afios “90. Desde aquel entonces la cobertura ha ido en aumento,
junto con la actualizacién continua de las recomendaciones terapéuticas®. A fin de pro-
mover la adherencia en los ultimos afios se han simplificado los tratamientos, al punto
que hoy existen esquemas de una sola pastilla tomada una unica vez al dia. A su vez los
nuevos tratamientos disponibles poseen cada vez menos efectos secundarios.

El tratamiento antirretroviral representa simultaneamente un recurso para prolongar
la vida y un elemento disruptivo para la corporalidad y las rutinas (Gregoric, 2010).
La dimension farmacolégica es una de las aristas centrales de la historia del VIH y
también de las sensaciones que la infeccidn despierta: de un lado, la esperanza; del
otro lado, el temor a la toxicidad de las drogas (Govindasamy et al, 2012).

La ingesta de medicamentos, junto con los posibles efectos secundarios, puede difi-
cultar el manejo de las impresiones ante los demas. Ambos implican el recordatorio
continuo de la infeccidn. Asimismo estructuran espacial y temporalmente la vida co-
tidiana pero ademas pueden implicar para los jévenes quedar a merced de la super-
visién adulta (Adazsko, 2012).

Algunos investigadores sefialan que el éxito terapéutico solo es posible cuando se
propicia la autonomia, en el marco de una relacién dialégica entre el cuidador profe-
sional y quien requiere cuidados (Carvalho Ferreiray Orazem Favoreto, 2011), a fin de
sopesar las posibles complicaciones bioldgicas de una enfermedad y del tratamiento.
Para que ambos miembros de la relacién terapéutica (profesional y paciente) sean
igualmente activos es preciso que las indicaciones surjan no solo de la consideracién
de los aspectos bioldgicos sino también de la valoracion global de las necesidades
de los sujetos. Esto habilita incluir espacios de negociacién entre lo biolégicamente
deseable y lo posible en el marco de condiciones particulares en un momento dado
(Battistella Nemes, 2009).

61. Desde el consenso nacional del afio 2014 la recomendacion es que toda persona con VIH inicie
el tratamiento independientemente de su recuento de CD4. Por ello, un desafio para los préximos
afios es aumentar la cobertura con miras a lograr que el 90% de las personas diagnosticadas con
VIH esté bajo tratamiento para el afio 2020. Esto supone aumentar la proporcion de personas
diagnosticadas, incrementar la vinculacion de estas con el sistema de salud y mejorar los procesos
de adherencia para garantizar la efectividad de los tratamientos.
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Desde la perspectiva anterior es prerrequisito un grado 6ptimo de comunicacién en-
tre el profesional y el usuario. No obstante, también es posible optar por delegar las
decisiones en el profesional, eligiendo autbnomamente manejar poca informacion
sobre la propia dolencia (Colautti, 2012).

;En base a qué elementos definen los profesionales la prescripcion farmacoldgica
para los jovenes recientemente diagnosticados? ; En qué mediday de qué formas es-
tos jovenes pacientes negocian con ellos los esquemas prescriptos? ; De qué modos
concretos se pone hoy en juego para estos jévenes la autonomia en cuanto a la toma
de medicacion? (-’Qué lugar ocupan los efectos secundarios en su vida cotidiana?
; Qué criterios siguen para cumplir o distender las indicaciones? ; Qué elementos fa-
cilitan el cumplimiento de pautas y esquemas? ; Qué valoraciones surgen asociadas
con laingesta de antirretrovirales?

La medicacion antirretroviral es un tema de preocupacién para los jévenes con VIH,
aun para quienes no la toman. Describiremos a continuacién las pautas recomenda-
das a quienes han recibido la prescripcién de antirretrovirales y los efectos secunda-
rios por ellos relatados, para luego recuperar dimensiones emergentes, traidas a con-
sideracién por los propios jévenes, respecto de las condiciones que los tratamientos
antirretrovirales imponen. Junto con estas, buscaremos acercarnos a las experien-
cias concretas del comienzo del tratamiento antirretroviral durante la juventud y las
valoraciones asociadas con las practicas de ingesta medicamentosa (Conrad, 1985).
Intentaremos a la vez describir las estrategias para el cumplimiento de las pautas
prescriptas y los factores que las desalientan®.

DE ESAVEMAS HABIDOS ¥ POR HABER

A la mayoria de los jévenes encuestados les prescribieron algun tipo de esquema
medicamentoso con antirretrovirales. Existen distintas situaciones al respecto.

Al 80% de los jévenes les habian prescripto ARV. Todas las mujeres diagnosticadas

62. El concepto de “cumplimiento” se ha reemplazado por el de “adherencia”. Mientras que
hablar de “incumplimiento” tendria una impronta que sanciona negativamente una conducta
vista como déficit, el de "adherencia” se habria adoptado en funcion de referir al grado en que
el comportamiento de una persona se corresponde con las recomendaciones acordadas con el
profesional tratante. Esto Ultimo implicaria reconocer factores que favorecen esta correspondencia,
factores que la obstaculizan, y un margen de negociacion en el marco de la consulta. No obstante,
buena parte de los estudios han adoptado el ultimo concepto comprendiéndolo como equivalente
al primero, sin mediar una discusion conceptual (Battistella Nemes et al, 2009).

durante el embarazo estaban recibiendo TARV; casi tres de cada cuatro varones que
adquirieron la infeccion durante relaciones sexuales con otros varones y poco mas de
la mitad del resto de los jévenes.

Respecto de los esquemas prescriptos, tal como se observa en el Cuadro 5, la mayo-
ria de los jovenes toma tres pastillas diarias y la tendencia de las prescripciones es
reducir la cantidad de tomas.

Cuvabro §: Cantidad de pastillas prescriptas por cantidad de tomas
diarias.

D DE PASTILLAS QUE TOMA/TOMABA POR DiA

: 2 3 4 5 6 Total
§:Cantidad de ve- 4 9 1 0 0 23
ices por dia que
‘toma/tomaba 2 6 5 4 3 20
: medicacion 0 3 0 1 0 4
: 6 18 6 5 3 47

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Los jévenes plantearon que fue poca la informaciéon que se les brindd inicialmente
respecto de los motivos por los que se elegia un determinado esquema. En algunos
casos los profesionales les manifestaron que los incluirian en las decisiones terapéu-
ticas una vez que hubiesen dado muestras de sostener el tratamiento. Segun el relato
de los jovenes, a veces esto ocurre casi forzadamente gracias a su capital de pacien-
tes (su expertizacién).

Yo CUANDO FUI LA PRIMERA VEZ ME DIERON UN ESQUEMA Y EMPECE A TOMAR EL ES-
QUEMA QAVE ME DIERON, PORAVE ES LO QVE ME DIERON. ¥ VNA VEZ QVE ESTUVE INDE-
TECTABLE, YO YA HABIENDO VENIDO DE LA RED, LO QVE ME SVGIRIS EL MEDICO FUE QUE
BUENG, AHORA QVE ESTAS INDETECTABLE LO VAMOS A CAMBIAR POR OTRO ESAVEMA
Y YO CON LA INFORMACION AVE TENIA LE DITE WO, NO LO QUIERS CAMBIAR PORAVE
ESTE ESQUEMA A MI ME HACE BIEN, NO ME PRODUCE EFECTOS SECUNDARIOS, ME LO
QUIERS AVEDAR Y MULTIPLICO MI CDY. SPOR QUE LO VAS A CAMBIAR?” Y ME DICE:
'WO... PORAVE HAY OTRO, OTRO ESQUEMA AVE TIENE EFAVIRENZ QUE ES UNA DROGA
QUE TIENE, EH... COMO LOS MISMOS EFECTOS DE LO QUE ESTAS TOMANDO, NO EFECTOS
SECUNDARIOS, SING COMO EFICACIA. LA MISMA EFICACIA DE LO QVE ESTAS TOMANDS,
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EH... PERO TIENE EFECTOS SECUNDARIOS CON RESPECTS A... HEPATOTOXICIDAD Y ESO QUE
SON MENORES”, PERG BUENO, MAS ADELANTE, CUANDO MIS ESTUDIOS DEL HIGADS NO
ME DEN BIEN VEREMOS S LO CAMBIAMOS, AHORA LOS ESTUDIOS DEL HIGADO ESTAN
DANDO BIEN Y YO NO QUIERS CAMBIAR DE ESRVEMA, ENTONCES CRES QUE ME PASA MAS
O MENOGS LO MISMO QUE A VOS, MAS O MENOS. QUE CUANDO VNG VA Y LE DICE "MIRA,
ESTOY INFORMADS", EL MEDICO BATA UN POCO EL... NO SE, LAS PLUMAS, Y... SE QUEDA
VN POCO EN EL MOLDE.

(Exteaibo DE TALLER EN RATAP)

EFECTOS SECUNDARIOS: DE LO ORGANICO A LO
INSTITVCIONAL. EL TEMOR COMO COMPONENTE DE LA
(NGESTA DE MEDICAMENTOS

Lo referido a los efectos secundarios de la medicacién antirretroviral ha sido larga-
mente abordado por la literatura sobre VIH. En consecuencia describiremos cudles
son, con qué intensidad se presentan y qué percepciones subjetivas acarrean.

Efectos organicos

Un tercio de los jévenes menciond efectos secundarios vinculados con la medicacion.
La lipodistrofia ha dejado de ser un efecto adverso arquetipico. Los efectos a nivel
digestivo y neurolégico o animico han pasado, en cambio, a primer plano.

Otros efectos secundarios mencionados fueron: caida del cabello (1), crecimiento
abdominal (1), desorientacion (1), dolor de cabeza (1), mal aliento (1), mareos (1). No
encontramos relacion directa entre el tiempo bajo tratamiento y el tipo o cantidad de
efectos adversos.

Solo 7 de 33 joévenes dijeron haber interrumpido y luego retomado el tratamiento.
En la mayoria de los casos los efectos secundarios no habian sido permanentes. La
mayor parte de los jévenes entendia que aquello se habia debido mas a que el cuerpo
se estaba adaptando que al cambio de medicacién, salvo en el caso de las pesadillas.

A diferencia de lo sefialado por la literatura, no vemos relacién entre el tipo o cantidad
de efectos secundarios y el incumplimiento de las prescripciones médicas. En cuanto
a esto ultimo, 32 de 47 jévenes dijeron tomar la medicacién “siempre, sin problemas’.
De ellos, solo 12 no habian tenido efectos secundarios. De los 20 restantes, la mayoria
habia afirmado tener cuatro o mas de los efectos secundarios que les mencionamos.

1s2

Ocho jévenes dijeron cumplir con todas las tomas pero resultarles complicado. Seis
de ellos comentaron efectos secundarios. Cinco jévenes dijeron cumplir casi siempre
las tomas (todos ellos habian tenido efectos secundarios). Dos dijeron cumplir a ve-
ces (uno de ellos no manifesté ninguin efecto secundario)®3.

Seguin los encuestados, sus médicos generalmente les advierten respecto de los
efectos secundarios. Esta informacion se tiende a reforzar con la que los jévenes
encuentran por otras vias. Para
quienes aun no han comenzado a
tomar antirretrovirales esta infor-

[ (4

LOS MEDICAMENTSS A M| ME DAN MIEDO,
PORAVE TIENEN SUPVESTBMENTE EFECTOS
SECUNDARIOS, COMO DEPRESION ¥ ESAS COSAS.

macion puede llevar a disefiar es-
trategias en funcién de propiciar el
momento en el que comenzar con
las tomas. En esta linea, Federico,

POR ESO ANTES QUIERS IR A VNA PSICOLOGH,
PARA ESTAR BIEN, TRANQVILO, RELATADO DE

LA MENTE, ¥ TOMAR ESO QUE SUPVESTAMENTE
SE TOMA EN LA NOCHE, PARA QUE NO SIENTAS

quien vivia solo, comentaba que LAS PESADILLAS, TODAS ESAS COSAS, VIVIENDO
para el momento en que dispusiera  SOLO ESO ME DA MIEDS. YO POSIBLEMENTE
COM(EMCE'AHOM EN ENERO A TOMAR LA
un amigo que pernocte en su casa, MEDICACION. QUIERS EHPEZAQ' A TOMARLA

. , VN TIEMPO, QUE SE QUEDE AHI PARADITA,
por si le sucedia algo durante la DESCANSAR, DESPUES SEGUIR TOMANDS, PORAVE

noche, y también comenzaria una  sg puepe nacee eso cegs. ?’ (Feverico, 23)
terapia psicolégica:

de los medicamentos le pediria a

Los didlogos entre médicos y pacientes en relacién con la ingesta de medicamentos
tienden a centrarse en los efectos secundarios. Los jévenes poseen distintas opinio-
nes sobre ser informados al respecto. Mientras que algunos agradecen haber estado
advertidos, otros consideran que este factor provoca un nivel de angustia y suscepti-
bilidad (un “paranoiqueo”) que bien podria evitarse.

— Y6 TOMO EFAVIRENZ, AVE ES COMO... ES LO QVE LA MAYOR(A NO QUIERE TOMAR
(..) EL MALS, EL MALS DE LA PELICULA, ¥ YO ES LA REALIDAD QUE CUANDS FUI, ME
DIERON MI ESQUEMA, ME DITERON AVE VAS A TOMAR EFAVIRENZ, Y YO DITE 'iN6, N6,
NO VOY A TOMAR EFAVIRENZ!” Y ME DITO "VAS A TOMAR EFAVIRENZ Y St TE CAE MAL LO
CAMBIAMOS”, Y... LA REALIDAD ES QUE YO FUI CON UN PRETVICIO ENORME Y NG TUVE
[erecros abversos]. ENTONCES... TAMBIEN... LO QUE YO VES MUCHO ES QUE VNG, UNO
COMO PACIENTE VA CON INFORMACION QUVERIENDO TOMAR DECISIONES MEDICAS QUE
POR AN NO TE CORRESPONDEN Y QUE ESTA BUENG TAMBIEN COMO PROBAR V... SEGUIR

63. Cabe advertir que, tal como mencionaba Margulies (2010), si en el imaginario colectivo existe
una asociacion entre el incumplimiento y determinados rasgos de personalidad (negativos),
también es posible que la falta de adherencia haya estado subdeclarada a pesar de que los
encuestadores eran también jévenes con VIH.
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A TV MEDICO, PORAVE POR AN LA RELACION COMO INFECTALOGO-PACIENTE TAMBIEN
ESTA BUENG QUE SEA ESTRECHA Y COMO DE CONFIANZA Y... ESTA BUENG COMO CONFIAR
EN LO QUE EL INFECTALOGO TE DICE.

(--.) , 2

— CUANDO YO RECIEN EMPECE A IR Y ATENDERME CON ELLA, ERA COMO... BUENS,
STENES QUE TOMAR MEDICACION!", QUE SE Yb... YO SENTIA COMO QVE LA TENIA QUE
TOMAR Y ELLA "VAS A TOMAR ATRIPLA” (..) PORAVE NO SABIA LO QUE ERA, HACIA
CASO Y PENSABA QUE ERA METOR PORAVE ES UNA SOLA PASTILLA. TENGO TODO WN
RECORRIDO DE DOS ANOS Y AHORA YO TENGO OTRA INFORMACION, ENTONCES YO AHORA
VOY Y LE PLANTES OTRA COSA Y LE DIGS: "MIRA, A M ME DA UN POCO DE MIEDS TO-
MAR ESTA MEDICACION PORAVE TIENE EFAVIRENZ ¥ A M ME CONTARON ESTS", ¥ AHORA
ELLA COMO QUE SIENTS QUE ME EMPIEZA A DAR TODAS LAS OTRAS OPCIONES Y ME DICE
"BUENG, MIRA, PODES TOMAR ESTO, O ESTS, O ESTO, O ESTO, O ESTS", ¥ ME SUGIERE
Y ME MUESTRA TODO EL ABANICO DE POSIBILIDADES, COSA QUE AL PRINCIPIO, EN EL
MOMENTS QUE YO NO SABIA Y ESTABA EN SUS MANOS COMO QUE SIN INFORMACIAN,
ELLA ME DECIA "BUENG, TOMA ESTO”, ¥ LISTS.

()

—A Mi’ ME DIO SV NUMERG DE CELULAR, "CUALAVIER COSA QUE TE PASE CON LA ME-
DICACION, VOS ME LO DECIS™. LOS EFECTOS SECUNDARIOS NO ME LOS NOMBRS, AST NO
ME DABAN TANTS MIEDO, DESPVES ME DITO: "MIRA, YO POR ETEMPLO DESPVES DEL MES
SE QUE EL EFECTO SECUNDARIO DEL EFAVIRENZ PUEDE CAUSAR UN DANIS PSICOLAGICE,
PUEDE PRODUCIR PESADILLAS MUY FEAS, PUEDE SER ESTO, LO OTRO... YO NO TE LO DITE
A VOS PARA QUE NO TE EMPIECES A HACER LA CABEZA Y EMPIECES A TENER PESADILLAS
Y TODOS ESTOS TEMAS”,

(Exteaidos DE TALLER EN RATAP)

No hemos recogido menciones a factores diferentes de los efectos secundarios en la
negociacion de esquemas farmacoldgicos. Ni las posibilidades concretas de realizar las
tomas recomendadas ni las circunstancias que acomparian a la toma de medicacién
en la cotidianeidad de los jovenes suelen ser aspectos considerados por los profesio-
nales en sus prescripciones. Los olvidos tienden a ser considerados como un problema
individual y asociados con cierta dejadez o falta de preocupacién. Sin embargo, estos
aspectos si resultan preocupantes para muchos de los jévenes. También, incluso con
mayor frecuencia, a muchos jovenes los intranquiliza preguntarse por la continuidad
de la provisién gratuita de medicamentos, tanto como los avatares de la misma.

Otras incertidumbres derivadas de la ingesta de medicamentos

Al indagar por los motivos de no haber podido cumplir con las prescripciones de
medicacion, solo 2 jéovenes mencionaron haberlo hecho debido a los efectos secun-

darios. Entre los 7 restantes, el tipo y la distribucién de motivos se muestran en el
Cuadro 6.

C€vabro 6: Motivos para no cumplir las tomas. Respuesta multiple. N=7

f Porque cuando salgo con mis amigos o durante los fines de semana m
i olvido o no tengo ganas de tomarlas

Porque a veces me deprimo y no me dan ganas

Porque se me complica retirar la medicacion porque el lugar me queda lejos

Porque a veces me olvido de tomarlas o de llevarlas conmigo cuando salgo
H de casa

i Porque a veces los medicamentos no estan disponibles (en la farmacia del
i hospital)

Porque no siempre tengo tiempo para pasar a buscar la medicacién

Porque hay momentos en los que me siento muy bien
cesario tomarlas

me parece n

Porque me olvido de ir a buscar la medicaci

> Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Los frecuentes olvidos que rodean la ingesta de medicacion crénica admiten ser ana-
lizados desde un punto de vista social o colectivo. Es posible observar determinantes
en cuanto a los recursos disponibles para recordar las tomas (sobre todo los disposi-
tivos tecnoldgicos) y en cuanto a las redes de sostén afectivo con que se cuenta (Katz
et al, 2013). También es preciso comprender que el tiempo métrico o abstracto de las
tomas, medido en base a una divisién siempre equivalente del reloj, se distancia de
la percepcién temporal cotidiana, en la cual la duracién de los eventos se desprende
de cuan significativos o gratificantes resulten (Mc Coy, 2009). Junto con lo anterior,
quienes posean rutinas mas estructuradas por los ritmos del reloj estaran en mejores
condiciones de recordar las tomas. Los olvidos tienden a generar angustia y frus-
tracion. No solo cuando se producen: también el temor a olvidarse las pastillas o la
ingesta es una preocupacion habitual para los jévenes.

Respecto de la frecuencia con que se presentan otros obstaculos para la toma de
medicacidn, 11 encuestados refirieron haber tenido que faltar a la escuela, al trabajo
u a otras actividades por motivos vinculados con ella. Y 8 refirieron haber necesi-

Iss



156

tado cambiar el turno u horario del trabajo, escuela u otra actividad por tomar la

medicacion.

Entre los 29 jévenes que respondieron haberse encontrado en situaciones en las que
la ingesta de medicacién coincidia con el momento en que estaban tomando alguna
bebida alcohdlica, 7 dijeron no tomar medicacién en estos casos, 9 cambiar el horario

delaingestay 13 tomarla como siem-
pre, sin problemas. Contrariamente
a la creencia extendida que asocia
juventud con alcohol, 12 dijeron no
tomar nunca alcohol y 2 no hacerlo
cuando tienen que ingerir medica-
cién, priorizando esta ultima; una
encuestada refirié haber suspendido
el alcohol debido al embarazo. A pe-
sar de ello, qué sucede exactamente
cuando la ingesta medicamentosa se
superpone con la toma de alcohol es
otro de los temas de preocupacion.

Para aquellos jévenes con mayor ca-
pital cultural, que manejan el concep-
to de “resistencia farmacolégica” y
conocen que la falta de continuidad
de una determinada droga puede

CQUE PASA SI ME QUEDS SIN MEDICACISN?
<Y St CORTO LA TOMA? ES| TOMO ALCOHOL,
PUEDS TOMAR ALCOHOL CVANDS TOMO
MEDICACION? SPVEDS, DESPUES DE CUANTS
TIEMPO? TENEMOS MUCHOS COMPANERSS
QUE EN EL G6RVPO DE WHATSAPP NOS
PASAMOS DATOS, Sl ESTAS TOMANDO UNA
PASTILLA PODES TOMAR UN VASO DE TAL Y
TAL CO5A. OTRA POR ETEMPLO ES:

ESI SUSPENDEMOS LA MEDICACION POR
FALTA DE STOCK QUE PASA?

'%L VIRUS MUTA MUY FACIL (..), GENERA

RESISTENCIA QUE, A MAS TIEMPO QVE ESTES
SIN MEDICACION, MAYORES RESERVAS VIRALES
TENES EN EL CUERPO, MAYOR, LO MAS DIFICIL

para estos jévenes —como para
todos los pacientes crénicos—
como instancia socializadora.
Asi se desprendia del relato de
Sonia, quien relataba situacio-
nes de las que fue testigo.

Los vericuetos y el maltrato al re-
tirar la medicacién, las trabas ad-
ministrativas (no poder retirarla
si falta un papel o una firma o si
no se respeta la fecha exacta)®y
la necesidad de acudir periddica-
mente son algunos de los princi-
pales obstaculos, en la medida en
que conspiran contra los proyec-
tos personales. “La necesidad de

" PORAVE HE VISTS QUE POR AHI VIENE ALGVIEN
Y "NO, VAYA A BUSCAR AL MEDICO, TIENE QVE IR
A BUSCAR AL MEDICO”. ENTONCES CAVE PASA?
TODO ESE PROCESS ENGORROSS HACE QUVE LA
PERSONA YA NO TENGA GANAS DE IR A BUSCAR LA
MEDICACION PORAVE TIENE QVE PASAR POR TODO
ESO: QUE TE TRATEN MAL, QUE TENGAS QVE (R
DE ACA A ALLA... APARTE NO ES EL LUGAR MAS
LINDO... ENTONCES, CAVE LE PASA A LA PERSONA?
COMO CON ESTH ENFERMEDAD PUEDES ESTAR
MUY BIEN, VERTE MUY BIEN ¥ HACER TBDO, PERS
TE ESTAS MURIENDOS. O SEA, MIS CD % ESTAN
BATANDO Y NO TE DAS CUENTA, LA GENTE ABORTA
LA MEDICACION PORAVE YA NO TIENEN GANAS
DE 1. SPARA QUE? PARA QUE TE TRATEN MAL,
ENCIMA QUE YA ES TERRIBLE IR, ESTO ¥ LO OTRG,
ENCIMA QUE TE TRATEN MAL (..)

QUE ES ERRADICARLA EN EL INEVITABLE... EN
EL WEVITBBLE [ENnFasIS] MOMENTS EN QVE
SURTA UNA, UNA CURA, EN... ENTONCES ESO,
worsEl ¥ (NicoLas, 20)

dificultar el tratamiento posterior de
la infeccion, la interrupcion de la in-
gesta es un motivo de preocupacion
frecuente. Aun para quienes confian
en el desarrollo farmacolégico.

El retiro de medicacién en algunos lugares esta mas agilizado que en otros: entre los
establecimientos contactados a fines de este estudio pudimos conocer que suele sim-
plificarse en algunos prestadores no publicos. Seglin nos relataron, en un lugar privado
solo era requisito llamar por teléfono para anticipar cuando se pasaba a retirarla; en
otra prestadora se retiraba directamente en la farmacia del barrio. Sin embargo, lo an-
terior no quita malos tratos ni, menos aun, la necesidad de ir a retirar la medicacién
mensualmente (algo que en algunos efectores publicos si suele estar agilizado).

Distintos jévenes plantearon situaciones de largas esperas, trabas administrativas
o0 maltrato. Al respecto es preciso recordar que los servicios de salud funcionan

pelearse para que se cumplan tus derechos a recibirla”, concluia Sonia su enume-
racion de obstaculos para el retiro de medicamentos, a los que interpretaba como
principal factor de incertidumbre y desaliento.

En cuanto a las dificultades experimentadas y la adherencia, la tercera parte de quie-
nes habian experimentado alguna de las siguientes dificultades habia interrumpido el
tratamiento: falta de medicacién en la farmacia, paros del personal, falta de elemen-
tos para los estudios de seguimiento. Estas dificultades son las que encontramos
con mayor frecuencia relacionadas con el abandono, aunque no de una manera lineal
sino tendencial (no todos los jévenes que las habian experimentado dejaron el trata-
miento)®. Sin embargo, al menos en estos jévenes recientemente diagnosticados, el
temor ante los obstaculos suele ser mayor que el grado de su impacto. La mayoria de
los jévenes relaté haber podido continuar con las tomas, pese a lo cual la incertidum-
bre respecto de cuanto podrian sostener el tratamiento gravita fuertemente.

Las circunstancias descriptas resultan particularmente angustiantes en situaciones
de alta dependencia, como por ejemplo el embarazo.

64. Hemos encontrado en el subsector publico un hiato temporal entre el momento en que se
prescribe medicaciéon y el que se logra comenzar a tomarla gracias a haber concluido los tramites
requeridos.

65. Cabe advertir siendo nuestro universo de andlisis los jévenes en seguimiento, es posible que
existan otras situaciones a las que no hemos accedido.
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Y DESPUES ME DITO QUE... NG SE A LOS
CUANTOS DIAS DEL EMBARAZO, CUANTAS
SEMANAS, IBA A EMPEZAR YO CON UN
TRATAMIENTS PARA QUE WO... N6 SE LE pase  de toque el elevado costo de los me-

Los temores asociados con la toma
de medicacion poseen como piedra

LA ENFERMEDAD AL BEBE. (..) Yo HABIA dicamentos. Este es constitutivo del
LLORADO ¥ TODO, TENIA SEIS Y MEDIO, POR temor a no contar con la medicacion.
AN, DE EMBARAZO, Y YO VENIA CASI TODOS Las situaciones temidas se enlazan
LOS DIAS PORQVE... PARA QVE EMPIECE EL tanto a lo personal —no conseguir la
TRATAMIENTO. PORAVE ME DITERON QVE medicaciéon en el establecimiento de

I1BA A EMPEZAR EL TRATBMIENTO NO Sé
CUANDO, A LAS CUANTAS SEMANAS. PONELE
AQVE LLEGARON ESAS SEMANAS Y mmw% N
Lo HA‘BO’A EMPEZADO Y ENTONCES NOSOTRAS
VE”{&MO’ coN Ml MAMA' CAS| TODOS LOS o de prOViSiC,)n de farmacos. |nC|USO,
DIAS PARA QUE NOS EMPIECEN A DAR EL tal vez sea la medicacién el punto en
TRATBMIENTS PORAVE Y6 NG QUERIA QUE Mt el que mas se pone de manifiesto el
HITA Lo TewGa, V0 (AeaceLl, IE) caracter politico del VIH.

referencia— como a fenémenos de in-
dole estructural —como que se modi-
fiquen las politicas publicas sanitarias

Aquellos temores funcionan en ocasiones como anclaje geografico, en la medida en
que resulta preferible estar cerca del lugar donde se tiene acceso a medicamentos.
La sola posibilidad de tener que trasladarse o viajar, ya sea por turismo, estudio o
trabajo, dispara la incertidumbre respecto de si se podran conseguir antirretrovirales
en el lugar de destino.

Sonia, por su parte, relataba con es- !’ ygzarsaspaerenemos tenos ve viazes:

tupor la reaccion de su médico ante gy ENERS) FEBRERS) Y NECESITAMOS

una inquietud en tal sentido: MEDICACION (...) HABLAMOS con EL MEDICO
¥ DICE "MMM, ESTA COMO DIFICIL, PERS

El acceso a medicamentos es valo-  MIRAAGYI TENGS wua ESconbIDa” ¥/

rado profundamente y puede moti- (56414, 25)

var o aplazar decisiones vitales como

migrar de pais o de ciudad. Esto aparecié en el relato de todos los entrevistados de

origen extranjero.

Pese a que las encuestas no sefialan las dificultades en la adherencia como algo ex-
tendido, la incertidumbre respecto de la disponibilidad de antirretrovirales forma par-
te indisoluble de la experiencia de tener VIH.

ADHERENCIA A LA MEDICACION

La adherencia surgié inicialmente como concepto al problematizar el cumplimiento

1£11

de las prescripciones médicas, con la intencion de complejizar lo relativo al cuidado y
entendiéndolo como un asunto socialmente estructurado.

Las perspectivas fenomenoldgicas han considerado los olvidos o las interferencias
con actividades cotidianas como unos de los motivos mas recurrentes para explicar
la falta de adherencia (Ickovics et al, 2002). La virtud de estos enfoques es la com-
prensién de la adherencia como algo dinamico, ubicando contextos mas o menos
favorables®® en lugar de clasificar a priori a los sujetos como adherentes o no adhe-
rentes. Sin embargo, al hacer énfasis en la falta de adherencia, han tendido a descon-
siderar el trabajo activo de sincronizacion entre los requerimientos propios de la vida
cotidiana, por un lado, y los de las tomas, por el otro, a fin de cumplir con las pautas
prescriptas (McCoy, 2009).

Aquellas perspectivas coinciden con nuestros hallazgos. Recordar las tomas es un
trabajo activo. Resulta frecuente encontrar que las alarmas programadas de los te-
Iéfonos celulares resultan de gran ayuda en este sentido, asi como los pastilleros®’.

Tal como ya ha sido sefialado, una mayor cantidad de tomas implica mayor inco-
modidad, lo cual fue resaltado particularmente por aquellos jévenes que habian
cambiado de esquema. Parte de estas molestias se deben a que la ingesta de me-
dicamentos dificulta mantener en secreto la infeccidn (Gregoric, 2010; Margulies
et al, 2006).

En ocasiones los jovenes se han enfrentado a la necesidad de resolver cuando tomar
la medicacién, dénde y como guardarla. Esto no resulta tan problematico como el
retiro de la medicacién en la medida en que no tiende a complicar demasiado sus
rutinas previas; no obstante, en ocasiones puntuales puede generarles una situacién
conflictiva. Asilo explicaba Diana (24) al hacer referencia al festejo de su cumpleafios,
cuando por primera vez experimenté la necesidad de esconderse para tomar la medi-
cacion. Algunos jovenes ubicaron situaciones analogas durante las cenas en familia.
Las vacaciones familiares aparecieron también como una escena temida para varios.
Entre las estrategias disefiadas aparecen tanto tomar la medicacién en el bafio como
tomarla frente a los demas fingiendo que se trata de un analgésico o una vitamina.

Algunos jévenes relativizaron el peso de ocultar la ingesta de antirretrovirales. Her-

66. Como factor comun de los contextos favorables, la estabilidad de las rutinas ocupa un lugar
clave (ya sea en cuanto a lo familiar, laboral, habitacional, etcétera).

67. Algunos mencionaron la importancia de disponer de un pastillero “con onda” diferenciado de
los “blancos, hospitalarios, que son tan tristes”.
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nan (18), por ejemplo, hacia una analogia entre su medicacion y las pastillas anticon-
ceptivas de su hermana: cuando se es joven hay distintas cosas que pueden querer
ser ocultadas como parte de la conformacion de una nueva esfera intima. “Poco a
poco me di cuenta de que si vos le ponés actitud tipo de “no tengo ganas de hablarlo’,

9

o de tomarte la pastilla y listo, como una cosa mas, ya esta”, explicaba.

Para algunos la dificultad relacionada con las tomas no resultaba de laingesta misma
sino de las condiciones para esta. Un obstaculo fundamental es tomar la medicacién
junto con las comidas. Algunos sefialaron que esto era requisito en esquemas que
incluyen la ingesta nocturna de un antirretroviral que tiene como posible efecto se-
cundario las pesadillas. Al suponer para muchos la necesidad de cocinar, demandaba
un tiempo extra, modificar horarios de otras actividades o disefiar estrategias con las
que esquivar la comida familiar. Para otros, implicaba la necesidad de levantarse mas
temprano para preparar el desayuno.

Las experiencias personales incluyen a la toma de medicacién como parte de histo-
rias de vida en las que puede funcionar en distintos sentidos. Asi, por ejemplo, para
Diana (24) la necesidad de tomar la medicacién frente a sus compafieras de facultad
habia facilitado compartir el diagndstico con ellas. Para varios jévenes la necesidad
de comer antes de la toma permitio forjar un rol de acompafiamiento desde el cual su
padre, madre o pareja demostraba cotidianamente, al prepararle la comida o desper-
tarlo, que podia contar con su ayuda. En un sentido inverso, Denise (19) se quejaba
de la intromisién que para ella representaba el hecho de que su madre le recordara
continuamente las tomas.

Los procesos de adhesion se muestran irregulares: las interrupciones no implican una
discontinuidad terapéutica. El tiempo no produce efectos mecanicos: puede llevar a
incorporar las tomas como algo cotidiano o bien generar hastio. Por otra parte, todo
lo que conforma una rutina pasa a ser regido por el sentido practico y se vuelve mas
" propenso a ser relegado u olvidado®®.

SABES AUE LO TENES QUE HACER TODOS
Los N’As; COMO CEPILLARTE LOS DIENTES,
COMO COMER, COMO ALIMENTARTE, COMO
TODO. Y HAY VECES QUE NO COMES, HAY
VECES QUE NO TE LAVAS LOS DIENTES Y
MISMO, HAY VECES QUE NO TOMAS LA
mepieacién, V’ (Extenive bE TaLLER
EN RATAP)

A mi’ ME PASABA, DESPUES... YO HACE
SIETE MESES QUE ESTOY, QUE ES POCO,
Y ME PASA QUE TENGO QVE PENSAR...
COMO LO TENGO TBN NATURALIZADO,
TENGO QUE PENSAR St LA TOME, TENGO
QUE HACER FUERZA PARA PENSAR St
LA TOME, PORAVE ES COMO ALGO YA...
TODOS LOS DIAS TOMAS LAS PASTAS V...
Y TENES QUE DETENERTE A HACERLO.
ENTONCES NADA, ES COMO QUE HAY
QUE PENSAR, POR LO MENOS EN MI
CASO PIENSS QUE ES TODOS LOS DiAs,
O SEA NO HAY CHANCE, TENGS DOS
PASTILLERSS: VNG ACA, UNO ALLA,
SIEMPRE TENGO QVE TENER MEDICACION
ENCIMA POR LAS DUDAS.

Si bien el cumplimiento de las prescrip-
ciones no se relaciona linealmente con el
tiempo bajo tratamiento, parece existir
una tendencia a relajar la puntillosidad
con que son respetados los horarios fija-
dos para la ingesta, asi como a suspender
algunas tomas para poder consumir bebi-
das con alcohol.

No encontramos una relacion directa entre

la adherencia y la situacion socioeconémica, asi como tampoco respecto de en qué
medida el afrontamiento es compartido. Si bien desde una mirada externa es posible
observar mas dificultades en algunos casos que en otros, el sentido atribuido al trata-
miento es lo que habitualmente determina el cumplimiento de las prescripciones. Las
mujeres embarazadas o con hijos suelen encontrar en la sensacién de “estar bien para
otros” una motivacion fuerte. Y, mas alla de ellas, quienes se asumian como cuidadores
ante alguien mas (parejas serodiscordantes, hermanos pequefios, padres con proble-
mas de salud) describian aquella condicidn como el principal motor para la adherencia.
Otro tanto sucedia para quienes entendian que cumplir con las tomas confirmaba su
posicion de adultos, demostrando su capacidad de responsabilidad y autonomia. Esto
sucedia mayormente entre quienes se habian sentido previamente desafiados debido
a una sexualidad no hegeménica.

68. Adaszko (2012) refiere al concepto de “habitos rutinizados”, los cuales explica, retomando a
Giddens, como aquellos que “descansan en una conciencia practica y no son acompariados por
una reflexion cada vez que se realizan” (Adaszko, 27-28 — Giddens, 1995).
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El Grafico 26 muestra aquella tendencia. Al mismo tiempo, muestra que solo dentro
de algunos subgrupos hemos encontrado jévenes que realizaran las tomas a pesar
de encontrar obstaculos. Es decir, sobreponiéndose a ellos.

GrAFIce 26: Cumplimiento de tomas prescriptas segun itinerario
diagndstico. N=47

" cuampo areanavé a ToMae LA
MEDICACION LA TOME UN MES BIEN, ME
HICE LOS ESTUDIOS Y ARROTS QVE LO QUE
ERA LA CARGA VIRAL HABIA BATADO A
INDETECTABLE Y LOS CDY HABIAN SUBIDO.
ESTA BIEN, ESTABA MVY BATA, PERO
SUBIEROWN. Y... SIEMPRE ME PASS ESTO

DE NG TOMARLA BIEN A LA MEDICACION

El conocimiento de casos de falta de co-
rrelacion entre adherencia e indetecta-
bilidad, hace que vean estos casos como
reglas generales mas que como excepcio-
nes. En ocasiones esto habilita creencias
alternativas sobre lo corporal que rivali-
zan con la biologia y el saber biomédico.

100%
90%
80% |
70% -
60% -
50% - ® Aveces
40% - Casi siempre
30% | ® Siempre, pero me resulta/
resultaba complicado
20%
@ Siempre, sin problemas
10% 1
0% -

Mujeres diag. li HSH |
embarazo

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Cuando no se encuentra aquel tipo de motivaciones se tiende a poner de relieve
en cambio cierta inquietud por identificarse con atributos asignados a esta franja
etaria: la necesidad de resistir, criticar, oponerse.

En esta linea hemos recogido una serie
de relatos que cuestionan el efecto de
la adherencia en la situacién general de
la salud. Retomando el concepto de in-
detectabilidad a partir de experiencias
propias o ajenas, varios jovenes busca-
ron demostrar el divorcio entre las pres-
cripciones medicamentosas y el siste-
ma inmundlogico.

o2

" gL sistema o Los Mévicos o La
GENTE QUE TE INFORMA TRATAN DE
PONERTE EN UN LVUGAR DE TRANQUILIDAD ¥
YO SIENTS QUE LOS ADULTOS TIENEN MAS
FACILIDAD PARA ACEPTAR LO QUE VIENE DE
AFUERA. Y UNO MAS ADOLESCENTE, TOVEN,
TIENE MAS TENDENCIA A CUESTIONAR LO
ave e vicen: ¥ (Extesibo pe LLER
EN RATAP)

Y CUBNDO (BA A HACERME LOS ESTUDISS
LA CARGHA VIRAL SIEMPRE ESTABA
INDETECTABLE ¥ CDY TENIA, N6 SE (...) ME
PARECE QUE VA MAS ALLA DE SI TOMAS
TODOS LOS DIAS 6 St TENES EL CINCVENTA
POR CIENTS O EL CINCO, ME PARECE QUE
TAMBIEN ES EL CVERPO DE cada wNo. '’
(ExTeAIDS DE TALLER EN RATAP)

DESDE MI PUNTS DE VISTH

Y QUE CADA CUERPO RECONOCE LA

ADHERENCIA QUE TIENE AVE TENER.

(...) HAY GENTE QVE N6 TIENE NI
CIEN ¥ LOS NUMEROS DAN BIEN.

Ambos grupos de motivaciones (las que alientan la adherencia y las que la desa-
lientan) aparecen con mayor capacidad explicativa en su conjunto —a excepcién de
olvidos e imposibilidades externas— que otras variables como sexo o edad, o lo vin-
culado con la situacién social.

CONSIDERACIONES PRELIMINARES

La medicacion, aiin mas que el seguimiento médico, tiende a representar la depen-
dencia que la infeccion por VIH desencadena. Se convierte asi en simbolo de los i
mites a la propia autonomia. El bienestar personal depende de decisiones ajenas y
de elementos sobre los que poco se conoce —y menos aun se controla. Las trabas
burocraticas tienden a ser percibidas como un obstaculo mayor a la adherencia que
los efectos secundarios a nivel bioldgico.

Hemos descripto distintos patrones de prescripcion al tiempo que una tendencia a
disminuir pastillas y tomas diarias. No obstante, los motivos que orientan las pres-
cripciones no suelen ser comunicados: las negociaciones entre médicos y pacientes
tienden a centrarse de modo exclusivo en la consideracion de aspectos bioldgicos.
Centralmente, de los efectos secundarios a nivel organico.

Sin embargo, la relacion entre el cumplimiento de esquemas prescriptos y los efectos
secundarios es mucho mas débil que el vinculo entre aquel y los obstaculos para con-
seguir medicamentos. A estos se agregan, ademas, los olvidos cotidianos.
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La angustia de tener VIH siendo joven se actualiza a la luz de la experiencia de ob-
tener medicacion. El futuro se visualiza limitado por la necesidad de conseguir an-
tirretrovirales y por el anclaje a un territorio, un establecimiento o una cobertura de
salud que esto representa. La periodicidad con que se retiran los medicamentos, las
trabas administrativas y, muchas veces, el maltrato que acomparia estas situaciones,
imponen un recordatorio continuo de la infeccién y del estigma que sobre ella pesa.
Esto también abre una pregunta respecto de la propia capacidad de sobreponerse a
los obstaculos y cuidarse.

Junto con esa puesta en cuestién del si mismo, la posibilidad siempre presente de
olvidar una toma genera tensiones, pudiendo minar incluso la autoconfianza. Sin em-
bargo, mientras se tiende a suponer que la responsabilidad de recordar es un asunto
individual, los jévenes describen estrategias mediante las cuales distintos recursos y
presencias cotidianas organizan la factibilidad del recuerdo. Recordar es un trabajo
activo. También lo es adecuar los contextos cotidianos a lo que puede rodear las to-
mas: la visibilizacion que conllevan, los posibles efectos secundarios a nivel digestivo
y/0 animico o la alteracién de las rutinas previas de alimentacion.

Hemos descripto distintas estrategias vinculadas con la toma de medicacién y los
sentidos atribuidos a esta a fin de integrarla a la vida cotidiana, asi como aquellas
percepciones que tienden a acompafar la falta de cumplimiento de lo prescripto,
buscando con ello acercarnos a la problematica de la adherencia en la juventud. Se-
gun hemos encontrado, lo que mas favorece la adherencia son los significados que
adquieren las tomas, cuando estas logran vincularse con nacientes procesos de cui-
dado de los demas, responsabilizacién y autonomia. Al mismo tiempo, resulta un fac-
tor de desaliento percibir la propia juventud como un momento en el que correspon-
de asumir una actitud de rebeldia o resistencia a lo impuesto.

Sin embargo, sabemos que la adherencia no se agota en la ingesta de medicamen-
tos sino que se inserta en un contexto de percepciones y practicas mas amplio del
que forma parte. éCémo se percibe la necesidad de incorporar una serie de cuidados
siendo joven? (-'Co'mo se gestiona la informacién que fundamenta tales cuidados?
(;Qué lugar tienen en esta gestion cotidiana las nuevas tecnologias? (;En qué medida
la dependencia de las instituciones se pone en tensién con la necesidad de autono-
mia? &Qué solucién de compromiso puede encontrarse entre ambas? éQué estrate-
gias se siguen para dejar en segundo plano los multiples cuidados y retomar rutinas 'y
proyectos? (-’Qué situaciones permiten que esto suceda y cuales lo obstaculizan? En
el proximo capitulo intentaremos adentrarnos en los sentidos ampliados y las prac-
ticas extendidas en las que se apoya el afrontamiento del nuevo modo de vida que el
VIH trae aparejado.
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El VIH, en tanto infeccidn cronificada, instala la necesidad de un espectro de practi-
cas de atencion dentro de las cuales los servicios sanitarios forman solo una parte
(Menéndez, 1992a; 2003; 2009). “Atencion”, en su doble acepcidn, es todo lo que
demanda una respuesta en términos de cuidado pero también todo lo que demanda
cierto estado de alerta. Tal como sefiala Gregoric (2010), no es el cuerpo el Unico
afectado por el VIH. Cuidados, incertidumbres y temores pasan a formar parte de la
vida cotidiana.

La literatura sobre VIH ha descripto como, a partir del diagndstico, la subjetividad
se ve afectada para luego buscar estabilizarse mediante procesos de normalizacion
(Adaszko, 2012). Estos remiten a las estrategias por las que los sujetos van logrando
que la infeccién quede en segundo plano a fin de llevar adelante su vida cotidiana
como cualquier otra persona. De esta manera la escision entre tener y no tener VIH va
siendo superada mediante la construccién de una identidad social adaptada a con-
textos compartidos con otros, en la que los cuidados del VIH dejan de tener un lugar
central y pasan a ser percibidos como una de las muchas dimensiones que compo-
nen la rutina.

Hasta aqui hemos descripto la configuracion de lo afectivo y vincular luego del diag-
nostico, por un lado, y las necesidades que imponen la atencién y el tratamiento, por
el otro. En este capitulo buscaremos acercarnos al contexto que enmarca aquellas
dimensiones, articulandolas con la vida cotidiana. Intentaremos comprender cémo
se integra el VIH en la historia personal.

éEn qué medida el diagndstico produce un cambio en la percepcion del si mismo,
tensionando la vida cotidiana?éQué ideas sobre la juventud, la salud o la normali-
dad se ponen en juego? ¢{Qué sucede con la necesidad de atencién continua en la
juventud? (-’En qué medida se articula el diagndstico con las rutinas cambiantes?
éDe qué manera se articula la autoatencién con los distintos contextos familiares?
éQué sucede cuando se convive con la familia de origen y qué pasa cuando se ha
conformado un nuevo nucleo familiar? (-’Puede encontrarse alguna impronta propia-
mente juvenil en el modo de responder al diagndstico y las rutinas de atencién que
este instala? éExisten modos de integrar el diagndstico a lo cotidiano compartidos
por jovenes de distintos sectores sociales? éEn qué medida y como se redefinen los
proyectos previos?

En el presente capitulo describiremos los resortes y estadios concretos que acom-
pafian la busqueda de normalizacién en jovenes recientemente diagnosticados. Los
remitiremos a un proceso extendido de afrontamiento del diagndstico, poniendo foco
en las practicas y valoraciones a fin de incorporar la infeccién a la vida cotidiana.

Es preciso hablar de “procesos de afrontamiento” en la medida en que hay una marca
que debe ser asumida o asimilada. Entendemos que estos procesos son por defini-
cion abiertos e inconclusos.

Dos recurrencias nos han llamado la atencién. En primer lugar, la manera comun y
generalizada de recibir el diagndstico relatada por los jévenes, que los unifica aiin en
sus diversas situaciones, contextos y experiencias. La forma de recibirlo corrobora la
puesta en marcha, en adelante, de un proceso de elaboracién subjetivo. En segundo
lugar, usualmente los relatos refieren un tiempo relativamente corto de disrupcion.
Hemos entendido que esto significa una rapida puesta en marcha del trabajo de nor-
malizacion, y no su conclusiéon. La comprobacién de que el mundo sigue estando en
pie juega una parte importante; al mismo tiempo, resulta auspicioso que asi lo sea:
los jévenes parecen estar atravesando un momento de cierto aflojamiento, relativo,
del estigma asociado con la infeccién.

Describiremos a continuacion estos hitos, mencionados en practicamente todos los
relatos.

Persiste una imagen tragica asociada al VIH: el diagndstico continta representando
una situacion critica y disruptiva (Gregoric, 2010). Al momento de recibir la noticia
buena parte de los jovenes o bien desconocia la diferencia entre la infeccion y el sida
o bien sabia difusamente que habia alguna diferencia aunque sin tener muy en claro
en qué consistia. En tales condiciones el diagnéstico habia sido vivido como si se
tratara de un diagndstico de sida. “Creés que se te acaba el mundo” por “la carga
dramatica de la palabra”, coincidian distintos jévenes durante un taller en RAJAP.

Asimismo, la sensacién tragica se vincula con el caracter imprevisto que suele asumir
el diagndstico. Menos de la cuarta parte de los jovenes encuestados dijo no haberse
sorprendido con el diagndstico. Resulta ilustrativo en tal sentido el relato de Rita (22),
quien habiendo obtenido su serologia positiva tanto para chagas como para el VIH
durante un control de embarazo, ubicaba como uUnico diagndstico al segundo. Es que
el VIH, a diferencia del chagas, no remitia a su historia familiar.
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Anticipacion de resultado positivo segun itinerario diag-
nostico. N=71

Fuente: elaboracion propia en base a datos proporcionados por jévenes encuestados.

Tal como muestra el , aun quienes se autodefinian como gays y advertian
la cercania del VIH en sus contextos de socializacion comentaron no haber tenido
demasiada claridad al respecto. Y pese a que muchos ya se habian testeado anterior-
mente y sospechaban de la probabilidad de tener la infeccidn, recibieron el resultado
como algo inesperado.

Solo excepcionalmente, jovenes gays o ANTES YA SABIA QUE EL V'IH ERA EL
que se habian considerado expuestos  VIRUS'Y EL SIDA ERA YA EL SINDROME,
-pese a que el diagnostico les resultara PERS N6 QUE CON TRATAMIENTS DE VIH
NO PODIAS PASAR A SIDA. O SEA, ESA ERA
LA IDEA ERRADA QUE TEM:Q: QUE ¢oN VIH
EN ALGUN MOMENTS ST 6 ST TERMINABAS
) o CON SIDA, AVE FVE LO QVE PRIMERS
generales conocer el diagndstico N0 €S sg Me VNG A LA CABEZA CUANDO ME
algo percibido como alentador. DAWN EL DIAGNSSTICO POSITIVE. (...) ME
IMAGINABA TIPO CATORCE PASTILLAS Y
En la mayor parte de los relatos el mo-  QUE St N6 ME TOMABA UNA ME (BA A
mento inicial se caracteriza por la angus-  PASAR [ave] st Tewia vua cripE ME 1BA
tia. El diagndstico se asocia con laimagen & MORIR... ¥ (Luero, 23)
de un debilitamiento corporal acelerado y
una acotada expectativa de vida. Ademas se asocia con tratamientos que marcan un
quiebre tajante en la cotidianeidad, basados en una infinidad de pastillas tomadas a

inesperado- relataron haberlo recibido
con alivio, valorando conocer su serolo-
gia como algo beneficioso. Pero en lineas
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toda hora. También surge el temor al rechazo social: miedo a sufrir discriminacién, a no
poder sostener o construir un vinculo amoroso, a la soledad en general.

Solo al trasponer aquella sensacion inicial los jovenes logran descomprimir el des-
consuelo. Y lo hacen generalmente a partir de informacion comprensible sobre la di-
ferencia entre VIH y sida, y de la demostracién practica de que la vida cotidiana sigue
su curso. Junto con aquello, conocer la disponibilidad de medicacién antirretroviral
en nuestro pais resulta una de las fuentes fundamentales de alivio.

Segun los j6venes®, al impacto emocional del diagndstico con frecuencia le sigue una
pronta pérdida del fatalismo inicial. Entre la tristeza o estupefaccion y el regreso a las
actividades cotidianas y estados de animo habituales los jévenes refieren un tiempo
relativamente acotado. Segun los relatos esto puede demorar pocos meses o algu-
nas semanas, llegando incluso a aceptaciones casi instantaneas.

“;,Como se combate al miedo?”, preguntd un participante en uno de los talleres de
RAJAP. “Con informacion”, respondid un joven. “Con confianza”, propuso otro. Vale
decir: no es que se disipe totalmente la carga emocional. El temor subyace pero se
trata de ser optimista y no dejarlo pasar a primer plano.

Pese alas grandes diferencias entre los jévenes practicamente todos estructuraban un

relato similar respecto de la infeccion, )

bajo el formato de una suerte de pe-
quefia epopeya que va desde el primer
momento de “bloqueo” o incredulidad

" come QUE ERA UN CANCER
TERMINAL... MAL. AST ME LO
IMAGINABA. QUE NO IBA NI SIQVIERA A
PODER TERMINAR LA CARRERA, PENSABA
YO ME VoY A MORIR POR AQUI LETOS DE

" _y... ese vin Fue FEO ¥... BAH, ME
TARDA DOS 8 TRES SEMANAS TOMARLO...
- CQVE SERIA "TOMARLE"?

- ACEPTARLA. AL PRINCIPIO ESTABA MUY
ASUSTADA, MIS PADRES NG SALIAN DE
ENCIMA MID, NO SABIA QUE HACER. Y NO
SABIA COMO CUIDAR A MIS HERMANOS NI

waba bE €56 () ¥ (ceLiua, 20)

MIS PAPAS, ELLOS NI SIQUIERA VAN A SABER QUE ME Pasd. (..)
O SEA, LA PRIMERA SEMANA FUE MVY HEAVY... ¥ (Lucie, 23)

Estamos apelando a la conceptualizacion respecto de la presentacion de si mismo propuesta
por Goffman (1981), seguin la cual las personas forjamos una imagen de nosotros mismos en base

a guiones socialmente disponibles a fin de interactuar con los demas.
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hasta otro de aceptacion. Entre ambos con frecuencia se refiere un breve periodo de

aislamiento e introspeccién.

" LA VERDAD, SI TENGO QUE DECIRTE
MO ME SENTT EN ESE MOMENTS, NO
ME ACVERDO. SEGURAMENTE HORRIBLE.
O SEA, NO ME ACVERDS COMO ME SENTIA.
SE QUE ME L6 CONTS, QUE SALIMOS
Y QUE VoLVl A cASA. ESTUVE ToD6 EL
VIATE CALLADO, MIRANDS PARA ABATO,
NG ME ACVERDS SI LLORE 6 ALGO. SE
QUE LAS SEMANAS QUE SIGUIERON LLORE
VN MONTON, ME ENCERRE MUCHO. PERD
DESPVES ¥4 MEDIO QVE SE ME PASH.
(..) Tobo L6 NEGATIVO LO PASE AL
PRINCIPIO. CUANDO ME ENCERRABA EN M
Y N6 QUERIA SABER WADA. (..) LA HABRE
PASADO MAL, MAL, MAL, VN MES, QUE ME
ENCERRABA EN Mi, ESTABA TODO EL DiA
ACOSTADO, ENCERRADS. NO QvER(D

Algunos consideraron que recibir un
diagndstico siendo joven era una ven-
taja: los jovenes “estan mas preparados
para recibir un diagndstico porque tie-
nen mas fuerza” “El diagndstico a al-
guien grande lo desestabiliza totalmen-
te. Aun pibe, vaya y pase. Sera un bajén
de unos dias, unas semanas y después
se levanta de vuelta. Pero a un adulto

le cambia la vida"’°. Otros consideran

SABER NADA CON NADIE. ¥ CUANDS

saLiBs, PORAVE IGUALMENTE SALIA PARA
DISTRAERME UN RATS, NADA... TODS FELIZ,
TODO CONTENTO COMO PARA... O SEA, POR
ADENTRO ESTBBA MAL, PERO POR AFVERA
BUENG, MAS 6 MENGS. LA REMABA, LA
ACTUABA BIEN POR DECIRLS ASi. HABRA
SID6 UN MES, bos ¢caPAZ Tobo (...) N6 ME
ACVERDO COMO FUE LA TRANSEFORMACIAN,
ME ACUERDO QUE LA PASE MAL Y NO TE
DIGS QUE DE UNA DI PARA EL OTRO FUE
LA FELICIDAD, PERS NO SE... CRES QVE
LLEGVE A LA CONCLUSION DE ESTAR BIEN
POR M(, O SEA LOS DEMAS QUE TBMPOCO
LO SABIAN NO [BAN A ESTAR Y QUE NADA,
DECIDI ESTAR BIEN SI TOTAL NG TENIA
SOLUCION, PARA QVE IBA A ESTAR

TRISTE.

Lo TOME BIEN. NS LS TOME NI
BRUTAL, NADA. LO TOME BIEN. FUE WN...
“va ESTA, BUENG...". DITE "..VOY A AR
A OTRA VIDA... St DISS QUIERE QVE ME
LLEVE, ME LLEVA Y Sl NO YA ESTA”.

Lo TOME BIEN. SEGUI MI EMBARAZO
CON MEDICAMENTSS. ¥ ME FUE BIEN.
HASTA AHORA ME ESTA YENDO BIEN.

lo contrario. En uno de los talleres que tuvieron lugar en RAJAP hubo una fuerte
discusion respecto de si los jovenes y los adultos sufrian en mayor o menor me-
dida la soledad o tendrian una tendencia a negar la infeccién o a “dejarse estar” o
a “entrar en crisis” o quienes “bajarian antes los brazos”. Las opiniones estaban
divididas. Del imaginario generalizado que ubica una “vida ya armada” para los
adultos y una vida en ciernes para los jovenes se puede derivar tanto una cosa
como la contraria.

Fragmentos extraidos del audio de un taller en RAJAP.

Sin embargo, mas alla de los enunciados, ser joven parece ponerse en practica como
una actitud ante la vida. Los jéovenes recomiendan no “quebrarse” o estar mal por un
tiempo prolongado, partiendo de una concepcion dual: el “estar mal” seria opuesto
e incompatible con el “estar bien” o “estar tranquilo”. Pese a los matices, al analizar
los relatos de los jovenes surge la pregunta respecto de en qué medida se encuentra
vigente una suerte de imperativo desprendido de los sentidos socialmente asignados
a la condicion juvenil (Groppo, 2004).

Suelen predominar frases de aceptacion y resulta dificil encontrar relatos que busquen
integrar tensiones o ambivalencias. Existiendo dos unicas alternativas, todo conflicto
o vacilacién tiende a ser asociado con una “negatividad” poco conveniente, en la medi-
da en que provocaria un estado de debilidad e indefension y perturbaria a los demas.
“Activar” es dar cuenta de la positividad de modo practico y ostensible. Esto funciona
como un parametro propio segun el cual ubicar qué tipo de actitud es conveniente.

Una estrategia que varios jovenes despliegan cuando consideran no estar bien de
animo es replegarse a fin de no resultar “negativos”. Varios también relataron que
solo se ponian mal cuando pensaban en sus allegados (padres, hijos, parejas) pero
que no se permitian ponerse mal por si mismos. “Ponerse fuerte” resulta algo parti-
cularmente enfatizado como necesidad y deber por quienes tienen hijos, reforzando
el rol de cuidadores. “No darse manija” es la clave para sostener la cotidianeidad. En
tal sentido el nombre de la agrupacion (“Red Argentina de Jovenes y Adolescentes
Positivos™) resulta elocuente.

“Darse manija" seria pensar en el diagnostico pero también “mirar atras” “Ya esta. Si
lo tengo, lo tengo. No se va a ir, no se va a ir. Lo tengo que aprender a sobrellevar y vi-
vir”, nos explicaba Rita (22). “.Para qué me voy a dar tantas vueltas, me voy a romper
la cabeza, pensar de ddnde salié si ya lo tengo? Ya esta, me quedo donde estoy, cuido
a los que estén en milugar y listo’; argumentaba Julian (22).

Entre los sentimientos reprobados se encuentra tanto la autovictimizacién como el
enojo —consigo mismos o con los demas. Y es mejor hacer algo para que se pase rapi-
do. “No darse manija”es, desde la perspectiva de los jévenes, el resorte fundamental
para llevar una vida “comun y corriente”

Mientras que tales imperativos pueden ser algo propio de los formatos que asume

la condicion juvenil en nuestro contexto (como forma de responder a eventos an-
gustiosos) existe un componente propio de quienes viven con VIH: la confianza en

Volveremos a este punto mas adelante.
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el desarrollo cientifico como elemento basico del optimismo. Varios jévenes hicieron
referencia a la curacion del VIH: algunos como algo préximo, otros como algo posible
y uno como algo que ya existia en Estados Unidos.

En ocasiones la confianza en los descubrimientos cientificos se

solapa con una confianza en el propio cuerpo: | ’;": 4
M cUERPO, ByENO, TIENE COMO VHNA... VNA CAP:&ClDAD... sl i.\-' 2

EH, COMO BIOQUIMICAMENTE... PORAVE AHORA ESTA LA

CURA... HAY DOS PERSONAS QVE SE HAN CURADO DEL VIH... K

HAY DOS PERSONAS QVE SE HAN CURADO, VN CHILENG Y OTRA

PERSONA QUE NO ME ACUERDO DE QUE NACIONALIDAD... EL ‘1

ADN TIENE LA CAPACIDAD DE REGENERARSE Y A PARTIR DE
ESA REGENERACION EL VIRVS DEL VIH COMO QVE... COMO
QUE LS IMPIDE (...) QUE SE REPLIAVE. ENTONCES A PARTIR
DE UNA ENZIMA QUE (..) NO ME ACVERDO EL NOMBRE... A
PARTIR DE ESA ENZIMA HACE QUE COMO QVE LO RETENGA...
ENTONCES Y0 CREO TENGO ESA PROPIEDAD.

En ocasiones esta ultima fuente de confianza puede a su
vez estar ligada con cierta incredulidad:

—ME DECIAS "COMO VING SE VA", SA QUE TE REFERIAS
coN Es6?
—AL HIV. PORAVE HAY UN MONTAN DE PERSONAS
SUPVESTAMENTE ENTRE COMILLAS QUE TUVIERON, QVE
DESPUES AL TIEMPO SE HICIERON VN ESTUDIO Y VIERON ¥
NG LE SALTS MAS NabA. QUE SE (..) COMO TRES, CUATRO
ESTUDISS Y NUNCA NADA. POR ESS Y6, NO SE, YO COMO...
PARA M’ COMO VIENE SE VA.

Buena parte del alivio se desprende de la comprobacién mas o menos rapida de que
en verdad no seria demasiado lo que se altera: se pueden sostener los vinculos, las
familias no suelen ser expulsivas, se puede seguir teniendo proyectos, conseguir tra-
bajo y hasta tener una nueva pareja. Mas aun cuando se cuenta con el apoyo de un
profesional de la salud. Todo esto lleva a que los relatos asuman un formato de final
feliz —al menos mientras no se presenten rechazos o impedimentos fuertes.
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[ (4
”0 HA CAMBMDO NADA, AL COMIENZO
PENSE QUE HABIA CAMBIADO T%ebA ML VlDA NO
TE VGYA MENTIR, LA PASE MAL, NO S'A‘BM NS g

'rsmA INFORMACION SOBRE LA ENFERMEDAD, Lo QUE HICE PRIMERG FUE IGNORAR.
DECIA QUE ME IBA A MORIR, EH, SENTIA QUE ”‘-" IGNORE POR CASI DOS SEMANAS.

SAND 6 FUI AL MEDICO NI NADA, ME HICE
B —— EL BOLUDO. DESPVES, BUENG, AGARRE
ME APOYABA, EH, AL MOMENTS AVE RECIBI - 2 )

Y COMENCE A VER EN INTERNET.
COMENCE VIENDO DOCYMENTALES,
ME EMOCIONABA, LLORABA... PERD
TBMBIEN VI PERSONAS QUE... VI

LA NFORMACION EN EL [HoseitaL] con

LA NFECTOLOGA ¥ TODO, CON MI PARETA,
FUIMOS AMBOS, ¥ TUVE LA OPORTUNIDAD DE
LLEVAR A MIS PADRES PARA QUE LES DEN o
INFORMACIBN ¥ NG SE ASUSTEN, PORAVE PERSONAS MUY MAYORES, DE SO AlIGS,
LA PRIMERA ENTREVISTA QUE TUVE CON 60, QUE SE CONTRGIARGN A LOS 20 ¥
LA DOCTORA, LA INFECTOLOGA, CONMIGS ¥ HAN SEGUIDO SV VIDA. OBVIAMENTE SOY

CON MI PARETA, ME PARECIS DEMASIADG CONSCIENTE DE QUE TIENEN RECAIDAS Y
SEGURG Y ADEMAS DE LA INFORMACION QUE TODO ESO. PERG CUALAVIER PERSONA
RECIBIMOS COMO QUE YA NO ERA TBNTO PARA PUEDE TENERLO. MIRAME A M. AHORA
ASUSTARSE NI NADA, PODIA SEGUIR HACIENDO ESTOY FLACO, OBVIAMENTE, PERS SOY

MEDIANAMENTE SIMPATICO, TENGO
UNA RUTINA DE ETERCICIO, TRABATO,
estupie.. Y (Feperice, 23)

viba NorMaL. ¥ (ein, 22)

“Se puede vivir normalmente, como antes. No es algo de vida o muerte”, comentaba
en ese sentido Diego (17). Con esa afirmacion ponia palabras a la conclusion que en
general sacan los jovenes luego del primer impacto del diagndstico.

Muchas veces aquello es acompafiado por un plus que sefiala que no solo se regresa
a la cotidianeidad sino que ademas se ha aprendido algo nuevo. En este lugar pueden
ubicarse tanto los procesos de expertizacion, que transforman al VIH en una expe-
riencia de vida, como otras sensaciones de corte mas espiritual. “Es como decir, bue-
no, estamos a la buena de Dios”, enfatizaba al respecto Miguel (25).

Sin embargo, “una cosa es adaptarse y otra cosa es aceptar. Para mi encaja mas
adaptarse”, distinguia una de las participantes de un taller en RAJAP. Lo cierto es
que la respuesta admite una serie de matices. Recuperarse, aceptar, adaptarse,
acostumbrarse, mentalizarse, madurar, sobrellevar: distintos nombres que pueden
connotar grados distintos de afrontamiento o
posicionamientos ante el diagndstico, los cuales ;

: . T6b6, COMO ES, TODO. PERS
probablemente sgan algo mas oscilantes que_lo HAY VECES QUE Y6 DICO QUE
que los relatos dejan observar, tal como permite  ye vaya MorIR, WO SE
entrever Araceli: SIENTS QUE ME VOY A MORIR.

Y, NO SE SON cOSAS QUE
Federico, por su parte, consideraba que el mo- (ME PASAN POR LA CABEZA.
mento de “hacer el duelo” auin no habia concluido,

-Ya sE si| ME Lo DITERON
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—(...) QUE Yo ESTE TRANAQVILS, QVE
NO LLORE, QUE SEPA QUE PALABRAS
EXACTAS DECIR, PODER MIRAR BIEN A
LA CARA Y DECIR QUE NO PASA NADA,
QUE VA A ESTAR TODO BIEN. DE ALOUNA
MANERA TODOS NOS VAMOS A MORIR
ALOUNA VEZ...

porque si bien habia resuelto favorablemente
situaciones, logrando regresar a su cotidia-
neidad previa al diagndstico, las emociones
no estaban todavia apaciguadas.

A partir del diagnéstico se pone en marcha un proceso de afrontamiento. Afortunada-
mente, la mayoria de los jévenes logra regresar a su vida cotidiana, comprobando que
no es demasiado lo que el VIH altera. Sin embargo, esto no sucede en todos los casos.

Nos hemos detenido ya en la discriminacién al describir la situacion de aislamiento
que algunos jévenes experimentaban. Cabe aqui complementarlo con lo relativo a un
ambito que para ellos resulta clave por su momento vital y porque los proyecta hacia
el futuro: el mundo del trabajo.

El ambito laboral retine algunas malas experiencias respecto de la discriminacion,
mientras condensa buena parte de los temores. Lo que suceda en este terreno sera
clave en el proceso de afrontamiento ya que define en buena medida si todo puede
seguir su curso o no.

La discriminacién en los ambitos laborales —ya sea que aparezca bajo la forma de un
despido sin causa, de una separacién de las tareas habituales o de un aislamiento
en los espacios fisicos de trabajo— es una realidad recabada por distintas investi-
gaciones (Pecheny 2009). También, uno de los temas que mas relevancia tiene en
la opinién publica. Uno de los temores mas frecuentes de los jovenes es no poder
conseguir un empleo o a ser discriminados. Al preguntarles si conocian algun caso
cercano de discriminacion laboral, la respuesta habitual fue negativa. No obstante,
cuatro joévenes relataron haber sido discriminados en sus ambitos de trabajo y uno
refirié que él mismo habia sido despedido debido al diagnéstico’.

Tomamos conocimiento de esto a través de la encuesta, por lo cual no tenemos mas detalles sobre
la situacién que aquellos que el formulario podia recoger. Sabemos que fue el Unico joven que se habfa
puesto en contacto con un abogado, realizando la denuncia en el INADI (Instituto Nacional contra la
Discriminacion, la Xenofobia y el Racismo). Para el resto de los casos de discriminacion resulta dificil
anticipar si sabfan donde hacer una denuncia. Vale advertir que pocos meses después de finalizado el
trabajo de campo la RAJAP se involucrd activamente en el caso de otro joven que habia sido despedido
de suempleo a causa del VIH, lo cual muestra la persistencia de esta expresion discriminatoria.

Aun para quienes no se encuentran trabajando, saber que en algiin momento de-
beran hacerlo les provoca una preocupacién bien especifica: en qué medida resulta
conveniente dar a conocer su diagndstico de VIH durante el proceso de seleccién. Las
versiones circulantes respecto de los examenes preocupacionales, segun las cuales
la serologia de VIH se relevaria de manera encubierta, forman parte fundamental de

aquella preocupacién.

" gn gL rurvRe... L6 UNico ave ME
PREOCUPA DEL FUTURS REALMENTE ES
CUANDO VAYA A BUSCAR UN TRABATO, SI
ME HACEN VN TEST PREOCUPACIONAL (...)
ESE E5 MI UNICO MIEDS, MAS ADELANTE,
POR ANI. Y DESPVES, ¥ TAMBIEN, BUENG,

Sl YO COMO PERSONA CUANDO ESTE
TRABATANDO EN ALGUN LVGAR TENGA
QUE DECIR QUE YO SOY PORTADORA DE
VIH, QUE ES IMPORTBNTE QVE LOS DEMAS
LO SEPAN, PERO TAMBIEN EL TEMA DE
LAS PERSONAS QUE NO SABEN, YO VOY A
SENTIR UN POCO DISCRIMINACIAN, POR AMI.

AN EN ALGUN MOMENTS ME IMAGINE
PENSAR QUE PODRIA DECIRSELS A VN
EMPLEADOR. DESPVES bIoo "No, METOR
NO", PERO A VECES ME QVEDA LA DUDA:
"CY SI SE L6 DIGO? CAVE PROBLEMA
HAY?" TAMPOCO ES ALGO (..,) TE VoY A
TOCAR Y TE VOY A CONTAGIAR. PERO COMO
HAY GENTE QUE NO SABE Y ES, EH, NO SE
SI DISCRIMINADORA, PERO ST PRECAVIDA
POR ANI Y NO ENTIENDE MUCHO DE CAMO
SE CONTAGIAN LAS COSAS, HAY GENTE AUVE
PREFIERE NO TOMAR A ESAS PERSONAS. V7
(lawa, 2%¢)

EsE £S Mt UNICO MIEDS (...) CLARS, POR

Sin embargo hemos encontrado jévenes que habian conseguido un trabajo formal
(“en blanco”) con posterioridad al diagnéstico. En un caso, habiendo declarado
el VIH.

Entre quienes trabajaban con anterioridad al diagndstico la mitad prefirié mantener-
lo en secreto como parte del proceso de normalizacion. Del resto, la mayoria habia
hablado sobre su diagndstico con algunos compafieros con quienes se tenia particu-
lar confianza a fin de sentirse acompafiados; algunos, ademas, habian incluido a sus
supervisores con el objetivo de simplificar el pedido de permiso para ausentarse a fin
de realizarse los controles periédicos. También comentaron la necesidad de darlo a
conocer entre quienes compartian con ellos muchas horas al dia.

Cabe advertir que al momento de realizar esta investigacién el ambito laboral en la
Argentina gozaba de cierta estabilidad y receptividad, comparado con otros momen-
tos histdéricos —siendo el principal problema la informalizacién de las fuentes de em-
pleo, mas que la desocupacion.
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Poder retomar las rutinas previas o comprobar que sigue siendo posible acceder a
aquello que se habia sofiado forman bases fundamentales en los procesos de afron-
tamiento. Junto con estas experiencias el afrontamiento se encuentra facilitado por
el nuevo repertorio de saberes que se va forjando a partir del diagnéstico.

Los jovenes ubican a “lainformacién” como aquello que permite el alivio, la transicién
entre el primer momento y el siguiente. La diferencia entre VIH y sida, la indetectabi-
lidad como significante central y algunos términos clave que permiten comprender
la propia situacion (como CD4 y carga viral) configuran para los jovenes pilares fun-
damentales del afrontamiento.

Existe un elemento que los jovenes coinciden en considerar como caracteristico de
su generacion: la disponibilidad diferencial de informacién. “Informacién” es uno de
los significantes mas relevantes para comprender la percepcion de los jéovenes sobre
el VIH?,

Sin embargo, pese ala valoracion de la informacion como algo objetivo y neutral, cabe
advertir que los temores iniciales no se vinculan con la falta de informacién sino con
aquella socialmente disponible: la formula VIH = sida/muerte invoca referencias con-
cretas. Entre ellas, las campafias
preventivas locales o masivas o
tener conocimiento de alguien
que murié a causa del sida.

EN LA ESCUELA EL SIDA ERA PROTAGONISTA,
VIV UN MES Y AL OTRO, AL OTRO SE MORIA, AST
DE GOLPE. ¥ SIGVE PASANDO. EL OTRO Dia #UI
A COMPRAR VNAS COSAS Y "PERTENEZCO A VNA
ORGANIZACION ¥ BLA, BLA, BLA", 'CY... TODOS
A fin de salvar esa informacidn  TIENEN SIDA?", ME PREGUNTARON,
contradictoria varios jovenes se
describieron a si mismos como
“viviendo en la etapa del VIH" en contraposicion con los adultos, quienes habrian “vi-
vido la etapa del sida”. La posibilidad del TARV y la informacidn disponible fueron ubi-
cadas como elementos que diferenciarian unay otra. Sin embargo cabe advertir —tal
como debieron hacerlo algunos jévenes luego de exponer su punto de vista— que no
se trata de que una segunda etapa haya dejado atras a la primera sino que ambas
conviven en la actualidad.

Es importante advertir la cantidad de fragmentos citados en este trabajo que contienen la
palabra “informacién’, aun cuando no estemos abordando en concreto este gje.

Al mismo tiempo la alta estima del significante “informacién” coexiste con una ex-
periencia escolar considerada pobre al momento de revisarla, luego de obtenido el
diagndstico. Mientras muchos coincidieron en presentarse a si mismos como miem-
bros de la “generacién de la informacién’, no falté quienes sefialaran que el modo y
la profundidad con que se trabajan los contenidos actualmente en las escuelas no
resulta ni suficiente ni acorde con el contexto social ampliado, sobre todo en lo que a
educacion sexual respecta.

Al ser llevados a reflexionar sistematicamente sobre las transformaciones sociales
respecto de la informacion, los jévenes mayormente las interpretan como en curso.
Esto implica que, segun el caso, ellos mismos pueden ubicarse de uno u otro lado de

los nuevos procesos.

17 Los enicos be anoea, PaeTIENDS DE
SECUNDARIO, EDUCACION SEXVAL Y TODAS
LAS CUESTIONES, TIENEN UNA INFORMACIAN
MAS ACTUALIZADA, NOSOTROS... YO TENGO
VEINTISIETE ANIOS CASI Y YO ME ACVERDO
PATENTE QUE CUANDO, EN... HICIERON
ENFERMEDADES DE TRANSMISION SEXVAL,
QUE A Mi’ ME Tocd VIM, SE HABLABA

DE SIDA TODO EL TIEMPO ¥ DE TASAS DE
MORTALIDAD ¥ DE TODAS ESTAS CUESTIONES
QUE QUIERG CREER QUE YA NO SE HABLA.
O POR LO MENOS DESDE LO EDUCATIVO,

O SEA CAMPAIIAS, HOY EN D CADA TRES
VIDESS DE YOUTVBE TE APARECE UNA

10 A Ml ME PASE, YO ME ENTERE QUE M1
METOR AMIGO ERA POSITIVO HARA UNOS
CINCO ANBS, CVATRO ANOS. YO ESTUVE
TRES DIAS LLORANDS, TREMENDS SHOCK,
ESTABA SEGURO QUE SE IBA A MORIR.

Y6 HICE LAS CUENTAS, SE CONTAGIS HACE
TRES ANOS, LE QVEDAN DOS ANOS DE VIDA,
HORRIBLE LO QUE HACIA, YO MANETABA

CAMPANA DE GENTE QUE TIPO LUCHA POR
LOS DERECHOS DE LA GENTE QVE TIENE
VIN ¥ ESO ANTES NO SE VIVIA. EM... ANTES
ERA HABLAR DE VIH, CUBNDO YO ERA
CHICO TE ESTOY HABLANDS, ERA VIM, SibA,
MUERTE, AST Y NOSOTROS NOS CRIAMOS
CON ESO, ES COMO VISTE... LO QVE... POR
LO MENGS A MI| ME QUEDS GRABADS DE
LO QUE SE HABLABA EN MI CASA, TENES
SIbA, TE MORIS, N6 SE, ERA SIDA LA
PALABRA, NUNCA SE HABLS DE PERSONAS
VIVIENDS ¢on EL VIRYs, ¥ (Exteaido DE
TALLER EN RATAP)

CON AUE CINCO ANOS SE PUEDE VIVIR,
PORAVE ES LO QUE SE DECIA ANTES. ES
COMO QUE EL CHIP QUE POR LO MENOS
SIENTS QUE A MI GENERACION, TENGS
MAS DE VEINTICINCS, COMO AVE NOS
Quebd oraBADO. V)

(ExTrADO DE TALLER EN RATAP)

“Informacidén” y “prevencién” fueron términos utilizados muchas veces por los jove-
nes como intercambiables. Probablemente una excepcidn interesante fue la defendi-
da por un joven al argumentar que la prevencién (primaria, podriamos aclarar) no se
deduce mecanicamente del contar con informacién. El manejo de esta ultima es una
herramienta fundamentalmente de “reduccién del estigma”. La informacién, desde
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esta perspectiva, no ayudaria a evitar la infeccion sino a comprender al VIH como

algo que podria pasarle a cualquiera.

(7. yo cees ave cuanps naABLAMOS

DE INFORMACIAN NO SE HABLA TANTS

DE PREVENCION, PORAVE PREVENCION

Y6 SABIA DESPE QVE NACI AUE VSaNDO
FORRS NO ME BA A TRASMITIR VIH Y.
SIN EMBARGO, NADA: VNG NO VSd FORRO
Y UNO ESTA ACA HACIENDO UNA ENCUESTA
SOBRE VIH. EN... ME PARECE QUE LA
INFORMACIBN ESTA MAS APUNTADO AL
DESPVES, A QUE ES EL VIRVS, A... COMO

A... COMO ES LA CALIDAD DE VIDA Y A
TODO ESO COMO QUE VIENE DESPUES,
PORAVE CRES QVE NO EXISTE PERSONA
QUE NO SEPA QUE VUSANDO FORRO EN...

NO TE VAS A TRANSMITIR VIN.(.) EsTA
FALTA DE INFORMACION NO ES LA FALTA

DE INFORMACION EN CUANTS A PREVENCION
SING A LA INFORMACION QVE TE FALTA
COMO PARA NO PRODUCIR EL ESTIoMA. 'Y
(ExTeai>o DE TALLER EN RATAP)™

CVIDARSE UNA VEZ QUE TENES EL VIRV,

En general la informaciéon es asociada con un “avance a nivel social” pendiente de
profundizacién. Segun esta narrativa los miedos propios y ajenos serian parte del pa-
sado, algo a superar, y lainformacién seria la llave maestra de este paso. Sin embargo
también hubo quienes sefialaron que el acceso a la informacién en ocasiones puede
disparar nuevos miedos o reforzar temores previos. Sea como fuere, los jévenes se
visualizan a si mismos protagonizando las transformaciones.

ME PARECE, PARA MI, EL ADOLESCENTE

A LA INFORMACION 6 LA FALTA DE O TOVEN VA A BUSCAR LA INFORMACIAN.
INFORMACION ENTRE TAVENES ¥ ADULTOS TIENE... TIENE COMO MAS SED DE

PARA M ES AUE EL ADOLESCENTE O JOVEN  INFORMACION AVE... LO AVE PUEDE, CRES
VA A BUSCAR MAS LA INFORMACION Y EL LLEGAR A TENER VN ADULTS. V7

ADULTO... EL ADULTS DICE, BUENO, EH, (ExTeaido DE TALLER EN RATAP)"
TIENE SIDA Y SE QUEDA AWI. EN CAMBIO

e LA DIFERENCIA CON RESPECTO

La television es mencionada, junto a la escuela, como un medio que no colabora de-
masiado con las transformaciones necesarias. Pero si no es la experiencia escolar ni
los medios masivos, équé es lo que convierte a estos jovenes en “la sociedad de la
informacion”? Pues el acceso a internet, basicamente.

El concepto de “informacién” a secas se especifica: no se trata de que efectivamente

Cabe sefialar que durante los talleres en RAJAP quienes mas se atrevieron a poner en cuestion
las virtudes de la informacién por si sola fueron quienes mas asiduamente participaban de la
organizacion.
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circulen contenidos informativos mas precisos o confiables a nivel social sino que
estos se encuentren disponibles de manera sencilla.

Los argumentos de los jévenes resuenan en las perspectivas vigentes en las ciencias
sociales. A partir de la década de 1990 se ha comenzado a hablar de “lapso genera-
cional” en referencia a una expertise nueva de las juventudes: el mayor contacto con
la tecnologia digital, una innovacién clave para el conjunto social (Leccardi y Leixa,
2011). El acceso a internet pareciera ser algo compartido entre los jovenes, mas alla
del sector social de pertenencia, y a pesar de que la apropiacion de contenidos esta
marcada por las trayectorias socioeducativas. Los jévenes valoran enormemente
este acceso, entendiéndolo como una ventaja comparativa, una prerrogativa de la
generacion a la que pertenecen.

El acceso a internet aparece valorado por diversos moti-
vos. En primer lugar, por la inmediatez que permite: es
una fuente que puede consultarse en el mismo momen-
to en que se tiene una duda. En segundo lugar, por el
anonimato’: este permite un sinceramiento con in-
quietudes que tal vez de otro modo permanecerian
veladas. En tercer lugar, porque permite superar
ciertas barreras sociales: no solo posibilita conver-
sar cuestiones intimas con extrafios sino tam-
bién, por ejemplo, participar en redes socia-
les integradas también por infectélogos.

Algunos jovenes sefialaron los foros como una
plataforma interesante en la que se habilitaba
el debate o el intercambio de puntos de vista
con otros que estaban en situaciones simi-
lares. Otros jovenes mencionaron seguir
algunas cuentas institucionales relativas

al VIH a en redes sociales como Facebook o
Twitter, a través de las cuales aparece infor-
macion actualizada sin necesidad de bus-

De hecho, la pagina de RAJAP cuenta con muy pocos seguidores y los jévenes de la organizacion
atribuyen esto al deseo de no visibilizarse —esos pocos seguidores serfan, en su mayoria, personas
sin VIH, comentan.
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carlay donde los destinatarios son difusos: quienes tienen VIH, quienes se especiali-
zan en el tema y desean estar actualizados o disponer de materiales nuevos, quienes
se informan para acompafiar a alguien y quienes simplemente sienten curiosidad por
el tema. Entre las noticias que por estos medios circulan, a su vez, son valorados los
testimonios de quienes han atravesado exitosamente situaciones de prueba, como el

dar a luz teniendo VIH o formar una pareja, conseguir un trabajo, etcétera.

Por otra parte, el acceso a internet es
valorado por permitir acercarse a una
multiplicidad de fuentes y perspecti-
vas (“escuchar distintas campanas”)
facilitando encontrar un punto de vis-
ta propio. Algunos valoraron, de este
modo, que permite no solo apropiar-
se de determinados contenidos sino
también forjar un “metaconocimien-
to” con el que distinguir las fuentes
confiables de las que no lo son.

Sin embargo es este el principal mo-
tivo aludido por quienes descartan el

Yo COMENCE A BUSCAR EN INTERNET VNA
COSA, BUSCABA UNA Y LA CONTRA, PORAVE
EN ALOUNGS LVGARES TE DICEN [QVE] Los
MEDICAMENTOS ES LO AVE MAS TE HACEN
MAS DANO, TE HACEN COMO DEPENDIENTE,

Sl N6 LO TOMAS Y COMES SALUDABLE,
TAMBIEN TE PUEDES SANAR. ENTONCES HAY
COMO ESA CONTRADICCION. POR ESO ME
LE(A LOS DOS LADSS, CENTENDES? PARA VER
CON QUE MAS ACVERDO. ESO ES LO QVE YO
HE HECHO HASTA AHORA. (...) Yo Tobo Lo
QUE SE L6 HE SACADO DE INTERNET, TODO.

uso de internet. Ante la posibilidad de encontrarse con “cosas basura”, es decir, “co-
sas que por ahi no son realidad”, prefieren los libros o revistas, en los que el contenido

es seleccionado de acuerdo a un principio Unico.

HE LLEGADO A LEER COMENTARIOS POR
AN DE QUE EL VIH PSR AHI NO EXISTE,
QUE SON MENTIRAS DE LAS PERSONAS, DE
NG SE QUIEN, ENTONCES QUE SE PUEDE
VIVIR SIN TOMAR MEDICACION ¥ TODS ESO,
ENTONCES TVEGA EN CONTRA CON LAS COSAS
QUE VS POR AN LEES 6 QUE TE DICEN
ACA, ENTONCES, EH, QUEDAS COMO, CAVE ES
VERDAD? ENTONCES PREFERIMOS NO LEER
ALOUNAS COSAS, PARA QUE... PARA ACEPTAR
METOR. PORAVE REALMENTE SI VOS ESTAS
TRATANDO DE ACEPTAR LA ENFERMEDAD ¥
VIENE ALGVIEN Y TE DICE "NO, PERO ME
PARECE QUE WO ES ASI”, ES MAS DIFICIL
PARA UNO.

o HAY TANTAS COSAS EN INTERNET.
MUCHAS COSAS BUENAS QUE TE DICEN
"“QUE S|, QUE NO, DE QUE SE TRATA,
GENTE QUVE TE DICE QUE NO, QVE ES
UNA MENTIRA, QUE ESO NO EXISTE, QUE
ES UN NEGOCIS", MUCHA GENTE QUE
DICE "AH, SON PECADORES, SE VAN A
MORIR", O SEA, HAY GENTE QAVE HABLA
MVY BIEN, HAY GENTE QVE HABLA MVY
MAL, ¥ HAY GENTE AVE DIRECTAMENTE
NO HABLA Y CONSIDERA QVE NO EXISTE,
QUE ES TODO VNA GRAN MENTIRA.
ENTONCES, POR ESO NO ME QVISE
AGARRAR MUCHO DE ESO, PORAVE SI
CREO TODO ME VA A EXPLOTAR LA
¢ageza ¥ (1uLian, 22)

La multiplicidad de contenidos disponibles en internet permite a su vez distintos con-
trapuntos con fuentes autorizadas del saber. Entre ellas, los profesionales de la salud.
Asi, algunos entrevistados refirieron armar, en base a la consulta en internet, listados
de preguntas para los médicos que los seguian. Y Nicolas (20) relaté contribuir con
ello a enriquecer los debates con su padre, también médico.

Finalmente, hay quienes valoran de internet el acceso a ciertos formatos particulares.
Asi, mientras que para Nicolas lo interesante era acceder a papers cientificos, para
Federico (23) lo fascinante de internet era la posibilidad de ver documentales. Sonia
(25) por su parte valoraba la posibilidad de acceder a “portales de chimento” para
conocer “la ignorancia de la gente”y asi poder anticiparla.

Uno de los modos en los que observamos la puesta en juego de los recursos simbdli-
cos previos fue en la apropiacion de un renovado bagaje conceptual. Quienes cuentan
con mayor capital simbélico advierten espontaneamente la necesidad de problema-
tizar los conceptos utilizados, y con ellos detectar fuentes confiables de informacién.
Asi, las distinciones entre “transmision”y “contagio” e “infecciéon” y “enfermedad”
algunos las manejan muy cuidadosamente, mientras que otros pueden utilizarlas
indistintamente sin llegar a ser conscientes de ello. También hay quienes manejan
fluidamente conceptos sociolégicos como el de “estigma”. De tal manera, y de modo
diferencial segun las trayectorias sociales, los jovenes van enriqueciendo aquel re-
pertorio de conocimientos que los vuelve “expertos” en tener VIH. En la experiencia
de los jévenes esto se articula con el capital de paciente adquirido durante la interac-
cién con los servicios de salud mencionado anteriormente’®.

El concepto “informacién” suele interpretarse como una verdad ultima que debe ser
conocida; sin embargo asume multiples significados, remitiendo a contenidos poli-
fonicos e incluso contradictorios. Esto nos advierte nuevamente respecto de puntos
de partida equivocados: hay pocos jovenes sin informacién. Es necesario entonces
partir de las concepciones previas que ellos tienen para poder transmitir nuevos con-
tenidos informativos que las contradicen o ponen en tensién.

De manera mas o menos consciente los jévenes recientemente diagnosticados se
van enfrentando a la necesidad de contar con informacion. Junto con las experien-

Véase el capitulo IV.
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cias, tan diversas como novedosas, todos ellos se van haciendo expertos en su situa-
cion seroldgica.

Que todos los jovenes con VIH se vayan haciendo expertos en su propia situacién no
implica sin embargo que los contenidos concretos de esa expertise sean uniformes:
los repertorios de saberes articulan distintas perspectivas y orientaciones.

En primer lugar debido a la heterogeneidad de la propia medicina: tanto en los servi-
cios de salud como en los medios masivos (incluyendo aqui a la web) se toma contac-
to con versiones diferentes sobre la infeccién. Asi lo comentaba Hernan (18) cuando
relataba la necesidad de “tomar con pinzas” lo que su propio padre médico le decia,
sabiendo que a diferencia de su infectéloga él suscribia a la medicina homeopatica.

En segundo lugar porque existen multiples puntos de articulacién entre el VIH y otras
problematicas a las que se puede considerar equivalentes, considerando que apren-
der sobre estas Ultimas implica informarse sobre la propia situacién. Asi, por fuera de
la informacion biomédica, Miguel (25) comentaba que a partir del diagndstico habia
comenzado a leer sistematicamente libros de autoayuda para enfermos terminales,
y eran las pautas que ellos brindaban lo que él consideraba informacion util para so-
brellevar el VIH.

La multiplicidad que esconde el concepto de “informacién” solo se comprende al in-
dagar las concepciones practicas vinculadas con los cuidados. Junto con los conte-
nidos especificos respecto de qué implica la infeccién por VIH, y asociados a ellos,
aparecen una serie de pautas respecto de los cuidados que resultan deseables o ne-
cesarios. A la par de las recomendaciones médicas surgen otros cuidados que hacen
a lareorganizacion de la vida cotidiana y ayudan a sentir que “todo esta bajo control”.

Estas informaciones en clave de pautas de accién generalizadas cobran mas fuerza
en quienes poseen menor capital simbdlico dado que se desarticulan de otras infor-
maciones de orden conceptual. No obstante, el repertorio de informaciones y cui-
dados es amplio y demarca un antes y un después del diagndstico. Asi como cabe
advertir que no hay jévenes “sin informacién” sino que se trata de contenidos que
pueden divergir de las informaciones actualizadas o cultas, vale mencionar el error
de presuponer una “falta de cuidado” en quien no sigue las prescripciones médicas.
Junto con la pluralidad de informaciones existe una multiplicidad de practicas coti-
dianas que se sostienen con la intencién de cuidarse y cuidar a los demas.

“Comer sano” es uno de los imperativos habituales frente al cual los jovenes han
comentado estar siguiendo una actitud de cuidado. Las precisiones respecto de qué
implicaria aquello son tan abundantes como variables: “hacer las cuatro comidas”,

g2

comer mas cantidad de frutas y verduras y/o disminuir la ingesta de carne vacuna,
aumentar el tiempo destinado a cada 0"

comida. En ocasiones estos habitos se ALIMENTARSE BIEN ES MVY
fundamentan remitiendo a conceptos IMPORTANTE & POR LO MENOCS NG VA

A BATAR TV HEMOGLOBINA, Y St TV
HEMOGLOBINA ESTA EN MVY [Buen]
ESTADO NO VAN A BATAR TAMPOCO TVS

- CDY. ENTONCES TRATO DE CUIDARME

cia mas concreta a algin deporte apa-  aas “me EaLTH COMER PESCADS ESTA
recen cargados del sentido del cuida-  sgmawa, un Poco be Higrrs” ¥’

do. También en estos casos los jévenes  (sswia, 25)

buscan informaciones vinculadas con la

actividad fisica y pueden dar cuenta de un amplio despliegue de conocimientos, ya
sea respecto de tipos de actividad, de lugares en que se realiza o de otros datos vin-
culados con ello.

biomédicos.

También el hacer ejercicio o la referen-

Asimismo el cuidado aparece muy ligado a la esfera de lo emocional. Narrando a su
vez recomendaciones médicas, varios jovenes han sefialado la necesidad de “estar
bien” para “tener las defensas bien”. A pesar de que se desconoce el mecanismo con-
creto que articularia un estado de animo con el sistema inmunolégico, los consejos
en tal sentido remiten simultaneamente a los equipos de salud y a las concepciones
alternativas (“new age”) que se han ido adquiriendo a lo largo de las busquedas de
informacion. “No meterle esa energia
ALGO QUE TE JVEGA MUY EN CONTRA, a eso, porque el cuerpo se deprime”,
e ——— L explicaba Sonia (25) respecto de sus
— MAS: RS sensaciones de autoculpabilizacién”.
ME DAN LOS RESULTADOS. A MI ME DIERON
AL POCO TIEMPO LOS RESVLTADOS [Y EL . i .
MEDICO TRATANTE] ME AGARRS ¥ ME Para quienes poseen menos capital sim-
EXPLlCé QUE Y0 OBVIAMENTE, MA’S' ALLA’ DE bélico la “informacién” se aleja aun mas
LA SALUD, TAMBIEN TENIA QUE ESTAR BIEN de conceptos médicos o abstractos, re-

PSICOLBGICAMENTE, ENTENDERLS TODO. forzando su caracter practico. La exper-
’ 2

ASt QUE Yo, LA REALIDAD ES QUE LO TOME tizacién, en estos casos, no necesaria-

POR ESE LADO. MAS TRANQUILA, TAL VEZ mente pasa por un dominio retérico sino

si’ VE(A OBVIAMENTE QUE MIS PAPAS Y MIS
HERMANGS ESTABAN MAS PRESCUPADOS,
TAL VEZ UN POCO DE LLANTOS, PERO YO

LA REALIDAD ES QUE LO TOME BASTANTE

BIEN, DENTRO DE LO QUE SE PUEDE DECIR. serie de actitudes y practicas que los
’
jévenes asocian con el cuidado de si'y

por un repertorio de pautas de accion.

De estas informaciones surgen una

En lo que respecta especificamente a imperativos sociales en torno de los jovenes se abre la
posibilidad de indagar a futuro la vinculacién de estos preceptos de optimismo sugeridos arriba.
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de los otros, sobre todo vinculadas con la eventual transmisién del virus. Estas se
manifiestan en modificaciones concretas de las rutinas ligadas al uso de objetos y
utensilios varios, que ponen en juego la relacion con otros.

Los elementos mencionados con mayor recurrencia fueron el cepillo de dientes y
la afeitadora. La reorganizacién de su uso puede llevar a duplicarlos —sumando por
ejemplo una afeitadora o “maquinita” depiladora en la casa—y a un reordenamiento
de espacios cotidianos en funcién de evitar posibles confusiones?.

Las analogias, vinculadas con la potencialidad cortopunzante, pueden hacer exten-
sivo el cuidado hacia otros elementos.

do de nifios pequefios. Asi, mientras que Diego (17) distinguia como algo disruptivo
del diagndstico “solamente que me tengo que cuidar cuando hay algun chico cercay
no cortarme”, Layla (21) comentaba sus cuidados respecto de su propia hijay de otra
nifla pequefia con quien compartia la vivienda, para que si ella llegara a lastimarse no
la tocaran.

Jennifer interpretaba lo anterior a la luz de su propia cotidianeidad:

- =IMAGINATE QUE Y0 TENGO
HERMANITOS ¥ NO ME PUEDEN ANDAR
LASTIMANDO Y YO NG LOS PUEDO ANDAR

LA PUEDO CONTAGIAR, ENTONCES (...)
—(..) CY cow EL BEBE ALGUN cUIDADO EN
PARTICULAR?

Pinzas de depilar, tijeras, cubiertos (mas
generalmente, cuchillos) y alfileres han
sido mencionados como formando par-
te de aquel cumulo de elementos que se
evita compartir.

17 Bisicamente es0, M1 bin A bin,

EL CUIDADO QUE TENGO CON LAS
PERSONAS, MIS AMISTADES MAS CERCA...
EN LA PELVAVERIS, POR ETEMPLO, DONDE
TRABATO. TODOS VSAN EL GORRO COMUN.
USAN UN PAPEL QUE TE LO PONES AST, ¥

LASTIMANDO A ELLOS (...) CUANDOS Yo TUVE
UNA PELEA CON M| HERMANA, CAPAZ QVE
ANTES NOS PELEABAMOS AST Y AHORA
SVISTE? ES NADA MAS HABLAR Y NADA
MAS, PORAVE IMAGINATE QUE [Yo ME
CorTa] Y ELLA TIENE UNA LASTIMADURA:

-EW... N6, 1GVAL, CVISTE? NO LE PODES
DAR EL PECHO Y NADA MAS. PERC... LO
UNICO QUE TENES QUE TENER CUIDADS QVE
NG TE ARAIIE O VOS NO ARANARLO A EL.
NADA MAS.

TE PONES LOS ALFILERES. YO LE DITE A

El cumulo de elementos puede incluir =Mt JEFE, Y8 TE,;‘A“ TObO PERC MENOCS
también aquello que contiene o pudiera E50. SPOR QUE? PORAVE LG PONEN CON
contener sangre. En esta linea algunas T R

) . > ME Mueeer??  (Feperice, 23)

entrevistadas mencionaban los apésitos

femeninos, y encontramos también refe-

rencias recurrentes a cubiertos o al jabén como elementos que se evitaba compartir.
Resulta interesante sefialar que algunos entrevistados manifestaron conocer que el ja-
boén no transmitia la infeccion al mismo tiempo que argumentaban que el hecho de no
compartirlo les brindaba la certeza de que efectivamente estaban haciendo todo lo po-
sible por evitar una eventual aunque improbable transmision. Este tipo de pautas son
las que pueden corroborar la sensacion
de haber asumido una actitud novedo-
sa: el ser cuidadoso (o cuidadosa).

ya comearts €L bEPARTAMENTS CON
i aMI6o (...). Y EL TIENE SV MAavina

DE AFEITAR ¥ TODO ESO. YO AHORA, DESDE
QUE VIVIMOS TUNTSS, TENGO VNA CATITA

Y 8Kl PONGO TODS LS MIB, MI PINZA, MI
CEPILLO, PORAVE VNG A VECES DE APURADS
AGARRA ¥ USA EL DEL 6TRO. TODO, SOY MUY
CUIDADASO, EL CUBIERTS TAMBIEN. EL NO
SABE, PERG LIMPIO Tob8.Y! (Torece, 22)

Algunos jévenes evitan asimismo si-
tuaciones en las que pudieran sangrar,
como al cortarse. Esto resulté mas fre-
cuente en los relatos acerca del cuida-

En ocasiones, puede implicar el desafio de dejar en claro que otro conviviente —un hermano,
un amigo, el propio hijo— no debe tocarlo por ninglin motivo. Seguin los entrevistados esto implica
marcar una distancia que le cuesta mas a la otra parte aceptar que a quien tiene la infeccion
imponer.

Ya sean de caracter conceptual o practico, recuperar las informaciones que los jéve-
nes van acopiando permite comprender los modos concretos en los que se afronta
el diagndstico. Por un lado, conformando un capital de paciente que busca incorpo-
rar pautas biomédicas, corriéndose de una posicién lega. Por otro lado, modifican-
do —muchas veces a partir de otras informaciones no biomédicas brindadas por los
propios profesionales— cursos previos de accién. Tanto en un caso como en el otro,
elaborar el diagndstico conlleva una marca diferencial ante los demas.

Junto con la visualizacién de las multiples informaciones que los jévenes manejan —
que con frecuencia remiten a pautas practicas que aplican en su vida cotidiana— las
medidas de cuidado deben ser entendidas en este sentido multiple como una marca
de discontinuidad instalada a partir del diagndstico. Esta marca muchas veces con-
lleva una sensacién de protagonismo sobre la propia infeccién.

El significado de “no darse manija” no es univoco. Mientras que para algunos impli-
ca no pensar en el diagndstico, para otros conlleva una reelaboracién o un modo de
“hacerse cargo”. Pero mas frecuentemente, el imperativo de optimismo contiene una
dosis importante de respuesta en clave de accidn; “activar” después del diagndstico
resulta entonces indisoluble de un imperativo de protagonismo.
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Afrontar la infeccién ha significado para muchos la necesidad de sentirse agentes
(Giddens, 1995) de la discontinuidad que el diagndstico ha instalado’: la exigencia
de que el sentido de la modificacién de la vida cotidiana no esté dado unicamente
por parametros biomédicos sino que traiga la impronta de una decisién propia. Al
apropiarse de la disrupcion, reelaborandola, los jévenes logran percibirse a si mismos
como protagonistas.

Contactarse con RAJAP puede ser una de las formas de “activar”ante un diagnéstico
reciente. Pero hay muchas otras. Nicolds y Hernan coincidieron en que su decisién de
tomar medicacion desde el diagnéstico era una manera de responder, de hacer algo
con aquello que les habia pasado. Asi lo ponian ellos en palabras:

"yo esaea pESESPERADO POR TOMAR

También hay quienes introdujeron cambios mas generales a partir del diagndstico.
Asi, Miguel (25) describia que le habia funcionado como una “bomba de tiempo” a
partir de la cual considerd urgente tomar una decisiéon que venia posponiendo: po-
nerse a estudiar. Siendo su finalidad principal contar con una salida laboral y asu-
miendo que con VIH no lo iban a tomar en una empresa, habia comenzado un curso
como auxiliar de mantenimiento escolar para entrar al sector publico. Por su parte,
Javier (22) habia experimentado la necesidad de contar con una cobertura de salud
distinta a la del sector publico, por lo que se postulé a una oferta laboral en una em-
presa de medicina prepaga, consiguiendo el puesto.

Varios jévenes narraron sentirse en una nueva posicién emocional que los llevaba a
modificar pautas de interaccion. Con ello, los usos del tiempo libre, los espacios de
sociabilidad y el modo de vincularse con sus parejas sexuales se ven afectados®.

PASTILLAS. ES MAS, MI MEDICO ME
TUVS QUE DETENER, & SEA ME TWVO
QUE PONER UN FRENG MUCHAS VECES
PARA NO EMPEZAR INMEDIATAMENTE EL
TRATAMIENTS. YO AVERIA, SI HUBIERA
SID6 POR MI, HUBIERA EMPEZADO

EL TRATAMIENTD EL DiA QUE ME
placunesticaron,’? (NicoLas, 20)

Sentirse protagonistas muchas veces impli-
ca un nuevo posicionamiento ante sus pa-
dres. Celina (20) nos relataba como un hito
el momento en que decidié pedirle a su ma-
dre los andlisis para comenzar a archivarlos.
Lo mismo le habia sucedido a Denise:

LE PEDI LA CARPETA DONDE TENGO
TODOS LOS PAPELES (..,) PORAVE WO
QUER(A VER NADA DE ESO, NO QUERIA VER
LOS ANALISIS, N6 QUERIA VER NADA. Lo
TEN(A TODO MI MAMA. HASTA QUE WN DiA

([ 4 ,
(...) Yo ESE DiA LE DITE, 6 SEA, NO
ESPERE LA SEMANA QUE ELLA ME
HABIA DICHO QUE ESPERE PARA
EMPEZAR A TOMAR. YO ESE MISMO Din
LE DITE QUE Si, QUE QUERIA EMPEZAR
CON LOS MEDICAMENTSS, ¥ EMPECE.
(...) SIENTS AUE TOMANDS MEDICACIAN
COMO QUE EMPEZABA A SENTIR
QUE ESTABA ACTUANDO V... O SEA,
RESPONDIENDS AL VIRVYS, (..,) Como
QUE AL EMPEZAR VN TRATAMIENTO
ESTABA EMPEZANDS A ADHERIRME A
VN TRATAMIENTS Y ESTABA INTENTANDO
ACTUAR SOBRE ESO, Y NO SIMPLEMENTE
ME ESTABA VICTIMIZANDO A VN
CcosTadITe. (..) EM... COMO AUE
SIENTS ESO, COMO QUE ESTOY DANDS
UNA RESPUESTA Y ES UNA MANERA DE
SIMPLEMENTE:+:» BAH, LUCHAR CONTRA
ESO, DE EMPEZAR A RESPONDER DESDE
AHORA. Y NADA: ME SIENTO BIEN ASI.V)
(Merwaw, 18)

Mientras que algunos relataron ha-
ber disminuido el nimero de parejas
sexuales para reducir el riesgo de
transmitir la infeccién, otros comen-
taron haber comenzado a sentir la ne-
cesidad de encontrar una pareja que
funcionara como sostén emocional.
También hubo quien sefialé la nece-
sidad de posponer todo encuentro
que pudiera implicar un acercamiento
amoroso o sexual.

Las palabras de Federico denotan otro
elemento recurrente: un pasaje a pri-
mer plano de la autopercepcién. Esta
irrupcién del propio yo en el centro de
la escena esta marcada por la necesi-
dad de (re)encontrarse, (re)conocerse
y “conectarse con el propio interior”.
Esto puede experimentarse tanto a

través del deseo de replegarse como en la decisidon de no someter a la voluntad de

CSABES POR QUE PARETA NO? PORAVE
SE QUE EN EL FONDO ESTOY COMO O SEA
CARENTE DE AMOR. COMO CARENTE DE
AMOR Y QUE TAL VEZ S| VN CHICO ME
DA CHARLA YO ME VOY A ENAMORAR,
PORAVE ESTOY MVY DEBIL, SME ENTENDES?
SENTIMENTALMENTE (..,) YO TENIA PERFILES
EN INTERNET PARA CONOCER CHICOS Y ESO,
Y CUBNDO ME ENTERE ESO ELIMINE LAS
PAGINAS, ELIMINE TODO. (...) PORAVE ME
DI CUENTA QUE NG TODO ES SOLAMENTE
COGER, COGER Y COGER, AHORA. (...) ANTES
POR ETEMPLO TRABATABA, LLEGABA A
CASA, ME CAMBIABA, ME BA DE JODA CON
MIS AMIGOS A LA CASA, A FUMAR, A VER LA
TELE, A VER PELICULAS, AL CINE, ME MOVIA
MUCHISIMO MAS. AHORA M| TRABATO ¥ MI
¢ASA. EN LA SEMANA DEL TRABATO A CASA.

DITE "NO, BASTA": AGARRE LA CARPETA
’
Y8 Y DITE QUE LA QVERIA TENER YO.

Giddens (1995) utiliza el concepto de “agente” refiriendo a la capacidad de los sujetos de marcar
una diferencia en el curso de los acontecimientos a través de su accién.

otros el propio ritmo de decisiones y accién. También se refleja en la busqueda de es-
trategias de autocontrol emocional o en la consulta a un profesional de salud mental.

Estas afirmaciones deben ser complementadas con lo descripto anteriormente sobre los
procesos de afrontamiento, en lo relativo a compartir el diagndstico y las parejas sexuales previas
o posteriores. Véase el capitulo llI.
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A partir del diagnéstico algunos jovenes modifican la actitud con la que encaran sus
acciones cotidianas. “Sentirse con mas ganas de vivir” fue una frase que aparecio

en boca de varios. El diagnéstico se-
ria tomado como un desafio que lla-
ma a reponerse de las adversidades
saliendo fortalecidos®. En ocasiones
el sentido religioso aparece reforzan-
do este posicionamiento.

f7_(.) vo pienss ave blosite mMe esth

DANDO UNA PRUEBA. ME ESTA PONIENDS VN...

UNA PRUEBA ENCIMA. (...) PARA PROBAR AVE
Sl SOY FUERTE O SOY... SOY MENGS... St L6
TOMO BIEN O S| NO LS TOMO BIEN,

(..) Y Lo becti Tomar BIEN. PP (Layia, 2))

Para otros no se trata de tener mas ganas sino de un modo practico para evitar “darse
manija”, abocandose de lleno a alguna tarea especifica.

(..) ErA L6 UNICO QVE HACIA:
ESTUDIAR, ESTUDIAR, ESTUDIAR...
PORAVE ERA LA MANERA DE
MANTENER MI CABEZA ENFOCADA
EN ALGO... (...) ES cOMO QvE
AGARRE EL COLEGIO, ME AGARRE
DEL COLEGIO PARA... St SE VEN
LOS RESULTADOS DE MIS NOTAS FUE
EL PERIODO QUE METORES NOTAS
TUVE. ERA LO CONTRARIO A LO QUE
POR AN CUBLAVIER OTRA PERSONA
HUBIERA HECHO. EN VEZ DE DETAR
TODO ME AGARRE DE ESO PARA
OCUPAR MI CABEZA Y ESTUDIABA,
NG SE, COMO St ESTUVIERA EN LA
FACULTAD, ME LEIA TODO VEINTE
VECES, LE PONIA EL TRIPLE DE
ESFUERZO DEL QVE NECESITABA...

La modificacién de las pautas de sociabilidad
también suele plasmarse en el desempefio de
un nuevo rol ante los demas. Sobre todo ante
aquellos mas cercanos como la pareja o la fa-
milia de origen. La disponibilidad de informa-
cién especializada va ubicando a los jovenes
como referentes de un saber experto. Ya sea
como traductores continuos de informacién
biomédica o como conocedores de normas
practicas de accién, los jévenes se van con-
virtiendo en sostenes de quienes los rodean,
cumpliendo la funcién de tranquilizarlos ante
lainfeccién. Ampliando posteriormente el rol,
varios son percibidos como referentes au-
torizados para aconsejar sobre prevencion
de enfermedades —particularmente las de
transmision sexual— y pautas de promocién
de estilos de vida saludables.

Recibir un diagnéstico como el de VIH siendo joven tiende a poner en tensién la
concepcidn social sobre la juventud, segun se desprende del relato de los jovenes.

De manera andloga a lo que algunas corrientes de la psicologfa denominan resiliencia

14

it herds

jue saber antes
e hacerte of
rest e VIH

" cuswpe vivis con VIN estis en
VN ESTADO DE ALERTA PERMANENTE:
RESPECTO DE LA MEDICACION, CON LA
DISCRIMINACION, CON LOS CUIDADAS QVE
VNO TIENE AVE TENER CON EL PROPIO
CVERPS, CON EL ESTADO ANIMICO, DE
A QUIEN DECIRSELO 6 NO DECIRSELS,
DE QUE CONSECUENCIAS PVEDE TENER
DECIRLO. COMO AVE SE AGREGA

AL ESTADO COMUN DE CUBLAVIER
ADOLESCENTE (CONSTRVCCIAN DEL Y6,
RELACION CON LOS PADRES, RELACION
CON OTRAS PERSONAS, MAMBOS
PSICOLAGICOS) 6 TOVEN UN ESTADO DE
ALERTA RELACIONADO CON TODOS ESOS
ASPECTOS QVE CONLLEVA TENER VIN.
(...) CUBNDO SOS ADOLESCENTE Y TENES
VIH, TENES QUE LUCHAR CON COSAS
QUE S6N COMO MAS DE ADULTSS, /)
(ExTesido DE TALLER EN RATAP)

Resulta frecuente encontrar que los jove-
nes articulan el afrontamiento del VIH con
el despliegue de su propia autonomia. Mu-
chas veces la infeccion es una de las pri-
meras experiencias —cuando no la prime-
ra- en las que se pone de relieve la llegada
alaadultez. Se juega con ello una suerte de
rito de iniciacién (Balladini, 2012), consa-
grado a partir de la marca del diagndstico.
La vivencia de esta transiciéon se expresa
muchas veces en la asunciéon de nuevas
responsabilidades cotidianas.

" CY POR QUE DECIAS QUE A PARTIR
DEL VIM TE ¢cAMBIS?

— PORAVE EMPECE A SER... BAN, ERA
MENGS RESPONSABLE, EN MI CASA NO
HACIA NADA, AHORA EMPECE A SER
MAS RESPONSABLE, MAS CUIDADOSA...

La “responsabilidad” como concepto apa-
rece con recurrencia al describir las dis-
continuidades que el diagndstico trajo
aparejadas y se vincula habitualmente con
la inclusién en la vida cotidiana de nuevas
pautas de autocuidado. Entre ellas se en-
cuentra el hacerse responsable por acudir
oportunamente a los servicios de salud,
sobreponiéndose muchas veces a los obs-
taculos que estos imponen.

SCBMO ES? EMPECE A cUIDAR MéAS,
MAS B MIS HERMANGS, LE EMPECE
A EXPLICAR A MIS HERMANOGS COMO
ERA EL ASUNTO. Y COMO AHORA LES
ESTOY EXPLICANDS A MIS HERMANAS
¢AMO ES EL ASUNTO, ¥ TODO LO DEL
VI y T0D6 ESO, ¥ EMPECE A SER MAS
RESPONSABLE DE MI CASA,
CON MIS cosas. DETE EL atconoL.. b
(CeLinn, 20)
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0

— Yo SE QUE S1 YO NO (BA A HACER... A
SACARME LA TOMOGRAFIA, A BUSCAR

LA MEDICACION PORAVE YA NO TENIA
MAS, A SACAR UN TURNG CON MI
INFECTALOGA, A SACAR UN TURNG CON LA
GINECALOGA, NO LO HACE NADIE POR MI,
NO LO PUEDE HACER NADIE... POR AN DE
REPENTE NO ME VOY A VER LA MANCHA
QUE TENGO POR EL HPV, POR
ANl DE REPENTE NO ME VOY A VER EL
€OS6 TUBERCULOSO AVE TENGO (...)
Sl Y6 NG ME HAGO RESPONSABLE DE
ESS, St NO INVIERTS EL TIEMPO EN
ESO, ESTOY PERDIDA. EL TEMA ES LA
RESPONSABILIDAD, NO ES VN MIEDO. (...)
HAY QUE HACERSE RESPONSABLE DE ESO.

— (..) cuaNDS YO ME FUI A HACER
TBDOS LOS ANALISIS ¥ TODO ESTE

TEMA E HICE TODA ESA MOVIDA,

LO HICE EHN... SIN, DECIRLE 'CHE PA,
QUIERS IR AL MEDICO”, 6 "CHE MA, EM,
QUIERD HACERME TAL COSA", COMO AVE
L6 HICE POR MI CUENTA. FUE LA PRIMERA
VEZ QUE HICE ALGO POR MI CUENTA. ML
PAPA ES MEDICO... YO ANTES ME SALIA
UNA PINTITA ACA Y ERA "CHE PAPA, TENGO
UNA PINTITA ACA Y CUANDO LA TOCO
DESAPARECE ¥ NO SE QUE COSA" Y... COMO
QUE LA PRIMERA VEZ QUE...

COMO QVE ACTVE... EN RESPONSABILIDAD
DE Mt saLwp (..,) ¥

(ExTRAIDO DE TALLER EN RATAP)

En ocasiones el llamado a “ser responsable” se vincula con un modo de responder
al origen de la infeccién, como si la responsabilidad ante el tratamiento pudiera de
alguna manera compensar la irresponsabilidad por la que —sienten— se expusieron
al virus. En estos casos responsabilizarse es una actitud expiatoria o reparadora.

PERSONA NO TE VIOLS PARA QUE TENGAS
RELACIONES SIN CUIDARTE". ENTONCES ES
COMO QUE TAMBIEN ME PARE DENTRO
DE... "BUENG, NG, PARA, CAVE TENGO QVE
HACER PARA ESTAR BIEN? CTENGO AVE
TOMAR LAS PASTILLAS? BUENG, DALE,
Las oMo ¥

(ExtrADO DE TALLER EN RATAP)

w (.) A Mi por ETEMPLS, ME PASS
PARTICULARMENTE DE ESTAR EN VNA EDAD
YA MAS, UN TOAVE MAS CRECIDS,

EN DOWNDE (..,) ME HAGO CARGO PORAVE
ME DESCUIDE CON MAS DE DOS, TRES,
CINCO PERSONAS, ENTONCES DIGS "PALE
LOCO, PONETE LAS PILAS QUE ESTAS AST
POR VOS, NO POR OTRA PERSONA, LA OTRA

En oposicion al descuido anterior, la responsabilidad del autocuidado abarca el cumpli-
miento de las prescripciones médicas, |la fuerza de voluntad para enfrentar las trabas ad-
ministrativas y una nueva actitud cotidiana basada en vigilar la salud, promoverla y pre-
venir el debilitamiento del sistema inmunolégico. Pero también se asocia con el cuidado
de los otros: la contencién de los padres, preocupados o tristes luego del diagndstico, y
evitar la transmisién a los hijos (nacidos o por nacer) o a las parejas sexuales. Se trata de
responsabilidades asumidas que sefialan que ha emergido un nuevo rol a partir del VIH.

Muchos jévenes sienten la responsabilidad de contener a su entorno frente el temor
al VIH. Sonia (25), por ejemplo, contraponia su optimismo al “dramatismo social” en
torno del VIH mientras se percibia como responsable de mostrarle a los demas que
es “una enfermedad comun”.

Cuidar y alentar a quienes los rodean son gestos que los ubican como guardianes de
una actitud positiva, que no deberia perderse ante lo irreparable. EI VIH convierte mu-
chas veces su palabra en testimonio de que es posible ser feliz y vivir esperanzados,
aun en contextos adversos.

Asi, la conjuncién del imperativo de optimismo atribuido a los jovenes, la necesidad
de protagonizar el sentido de la propia infeccion y el proceso concreto de expertiza-
cién desencadenado a partir del diag-
nostico tiende a provocar la asuncion
de una funcidn especifica ante los de-
mas. Funcién que tiende a reforzar el
sentido de responsabilidad y de acti-
tud positiva vinculados con los proce-
sos de afrontamiento.

" _porave AL Tewer esTa ENFERMEDAD
TAMBIEN TE TENES QUE PONER DURA CON
TODO, CVISTE? ...Y TENES QUE SALIR. MIRA
Sl EN UN TRABATO TE DICEN "NO, NO PODES
TRABATAR PORAVE TENES HIV", CAVE, vas
A IR A TV CASA A LLORAR? (...) TENES QUE
ESTAR PREPARADA PARA SALIR A LA CALLE
vosy a v eV (Teuumicee, 22)

Pese a la diversidad de trayectorias y capitales previos es posible describir patrones
comunes de afrontamiento en los jévenes con diagndstico reciente de VIH. Habitual-
mente el diagndstico carga un sentido desestructurante, principalmente debido a la
asociacion con una acotada expectativa de vida y su caracter estigmatizado. Tal vez
condicionado por los contextos institucionales en los que se recibe el diagndstico, de
impronta médica, las primeras preocupaciones remiten al orden de lo biolégico. Esto
tiende a aliviarse inicialmente con la distincion entre VIH y sida y el conocer las caracte-
risticas y disponibilidad de la medicacién antirretroviral. Junto con aquello, un impera-
tivo de optimismo, posiblemente asociado con la juventud, lleva a que en la mayoria de
los casos los jovenes relaten una rapida aceptacion —o al menos, algo que se le parece.

Con posterioridad, la comprobacién mas o menos rapida de que puede continuarse
con las rutinas previas refuerza la sensacién de alivio. Familia, amigos, parejas, pro-
yectos; si bien hay excepciones, en general los ambientes tienden a mostrarse recep-
tivos. Tal vez el ambito que condense mayores temores en vistas al futuro, conside-
rando que es un mundo de reciente incorporacion, sea el laboral. Pese a que persisten
algunas experiencias negativas al respecto, resulta promisorio encontrar que en su
mayoria las experiencias son positivas (incluyendo el conseguir un empleo formal
tras haber declarado tener VIH).

Los jévenes tienden a percibirse a si mismos como formando parte de lo que algunos
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denominan “sociedad de la informacion™ El significante “informacién” fue el mencio-
nado con mas frecuencia, ligandolo a sensaciones de confianza y optimismo tanto en
general como en lo especificamente vinculado con el VIH. Sin embargo, lo que ma-
yormente se valora es el acceso a soportes especificos de informacién. Las nuevas
tecnologias, principalmente internet, posibilitan en muchos casos no solo el acopio
de informacion en un sentido integral (incluyendo contenidos que hacen a lo emo-
cional y a lo practico) sino también la posibilidad de acceder a un mundo de nuevos
contactos a partir del diagndstico. Asimismo permiten generar criterios propios acer-
ca de lo conveniente y lo deseable y desafian a autorizarse a si mismos, poniéndolos
en practica.

Al mismo tiempo es preciso sefialar que se trata mas de “informaciones” que de un
saber compartido y consensuado. Disponer de tales informaciones les permite re-
forzar su experticia como jévenes con VIH, al tiempo que abre un abanico de posibi-
lidades de cuidado. Los jovenes despliegan un amplio repertorio de informaciones y
cuidados, no siempre vinculados con las légicas biomédicas —si bien pueden encon-
trarse varios puntos de articulacion entre unos y otras. Este repertorio asume for-
matos diferenciales segun el capital simbdlico previo. Para algunos jévenes implica
interiorizarse de aspectos cientificos (ya sea bioldgicos, histéricos o socioldgicos),
incorporando distinciones y conceptos tedricos y técnicos. Para otros, conlleva una
serie de pistas o pautas practicas de manejo y la novedad de encontrarse con las
propias emociones.

Un elemento fundamental de los procesos de afrontamiento lo constituye la articula-
cion entre diagnostico y proyectos de vida. En la medida en que el nuevo estatus sero-
Iégico es asociado con alguna discontinuidad que pone en juego necesidades y suefios
personales, los jovenes pasan a sentirse protagonistas de su historia. El VIH forma par-
te de su historia y muchas veces se convierte en aquello que acompania el despliegue
de una nueva etapa de responsabilidades y autonomia. Se pasa asi de la necesidad de
cuidado al ser cuidadosos. La expertizaciéon es amplia y multiforme y tiende a plasmar-
se en un nuevo rol social, de la mano del cual se ingresa en el mundo adulto.

,qz L T T T T T T T T e L L T T T T T T e e L T e e O L e O L D D T T B |

CONCLVSIONES

Los jévenes con diagndstico reciente de VIH en el AMBA poseen diferentes perfiles
socioecondémicos, distintas trayectorias laborales y educativas y variadas configu-
raciones familiares. Dentro de esta heterogeneidad hemos encontrado que uno de
cada cinco jovenes se encuentra en situaciones de fragilidad aguda debido a una su-
matoria de escenarios de vulnerabilidad social y experiencias de violencia y agresién
(sexual, doméstica, institucional).

Actualmente en la Argentina la exposicién de los jévenes al VIH viene marcada por
su condicién de infeccién de transmisién sexual. La utilizacién o no de preservativo
se encuentra a su vez condicionada por vivencias propias de la cercania del inicio
sexual: los jovenes se suelen sentir timidos e inseguros, lo cual puede dificultar la
negociacion al respecto.

Hemos recorrido distintos elementos que muestran la persistencia de obstaculos al
uso del preservativo: relaciones de desigualdad que ubican en posicién desventajosa
a unos por sobre otros; estereotipos que obstaculizan practicas de cuidado; insufi-
ciencia de espacios en los que se tematice la educacién sexual integral; campafas
preventivas fragmentarias que recortan y enfatizan el embarazo adolescente o juve-
nil como preocupacién central; barreras geograficas, temporales y econdmicas de
acceso a preservativos. Todas ellas configuran dimensiones que afectan la capacidad
de tomar decisiones vinculadas con la exposicién al VIH.

La sensacién de inseguridad y los temores propios de la falta de experiencia de quie-
nes se han iniciado sexualmente en forma reciente desalientan el sentirse interpela-
dos por los mensajes preventivos, lo que dificulta las practicas de cuidado. Aquello
que desde una mirada adulta tiende a ser percibido como irresponsabilidad y omni-
potencia es experimentado muchas veces como resultado de una posicion de fragili-
dad derivada de la inexperiencia.

Al mismo tiempo, mientras que los elementos sefialados desalien-
tan el uso del preservativo, existen situaciones en las que se toma ﬁ
la decisién de no utilizarlo (si bien no necesariamente de modo

explicito y racional). Con frecuencia la exposicién surge de un

movimiento tactico ante determinadas circunstancias. En este

caso el telén de fondo no es tanto la juventud sino algo mas ex-

tendido: la consideracién del preservativo como un objeto que

atenta contra el erotismo.
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situaciones en las cuales se pone en juego la confianza como vinculo de reciprocidad,
por la oportunidad de una practica sexual o una relacién sexual que podria no repe-
tirse, o porque las posibilidades de ejercer una sexualidad placenteray libre abruman
por su caracter de novedad. O bien, porque desde el sentido comun lo probable resul-
ta dificil de aprehender —y con ello, la nocién cientifica del riesgo.

La utilizacidon del preservativo se vincula de distintos modos (mas o menos directos)
con el grado en que los discursos sobre el cuidado logran interpelar a los jévenes, y
proponen practicas que les resultan viables. Dado que la prevencién aparece como
una preocupacioén que conspira contra el disfrute, muchas veces se toman decisio-
nes que luego resulta dificil fundamentar —la decisiéon no fue exponerse a una ITS
sino disfrutar de un encuentro sexual.

A través de la perspectiva de los jévenes nos hemos acercado al acceso actual a las
pruebas diagndsticas en el AMBA. Como dato alentador encontramos que buena
parte de los diagndsticos han sido posibilitados por las nuevas normativas que pro-
mueven el testeo de VIH durante el embarazo, asi como por el ofrecimiento activo de
los profesionales en el marco de una bateria de estudios de laboratorio —encargados
como parte de una rutina o ante alguin sintoma inespecifico, con independencia de la
orientacion sexual y de preconceptos sobre el riesgo. Como dato menos promisorio
advertimos que cuando el testeo surge de los jovenes por una inquietud personal
vinculada con situaciones de exposicién, es poco el conocimiento previo que tienen
sobre ofertas de testeo.

Una excepcioén la configuran, generalmente, quienes se dejan interpelar por una so-
ciabilidad compartida donde el VIH forma parte de un horizonte de sentido: los va-
rones autodefinidos como gays. En estos casos, otros pares, muchas veces adultos,
juegan un rol clave durante el proceso diagndstico.

La organizacién del asesoramiento sobre el VIH y la entrega de resultados parecen
estar en estado embrionario en los distintos subsistemas de salud: con escaso de-
sarrollo, con problemas de organizacién o pocos circuitos preestablecidos. El ase-
soramiento previo resulta infrecuente tanto cuando el VIH es incluido en una bateria
de analisis mayor como cuando se trata de una pesquisa especifica. El diagnéstico
aparece como algo que las instituciones mismas no anticipan como posible, sobrepa-
sando su capacidad de respuesta clara y oportuna. A falta de circuitos preestableci-
dos los “malos presagios” suelen ser la forma de ir acercandose al propio diagndstico.

Las instancias de consejeria posterior, incluso en casos positivos como los relevados,
no se encuentran universalizadas. Si bien el asesoramiento que acompafa a la en-
trega de resultados positivos parece bastante extendido, desde la perspectiva de los

jévenes a veces se muestra poco receptivo ante sus necesidades singulares; conside-
rando la diversidad de necesidades subjetivas al momento de recibir el diagndstico,
las propuestas tienden a mostrarse rigidas o con formatos demasiado protocoliza-
dos. El hecho de ser jovenes en ocasiones deriva en que los adultos que realizan el
testeo prefieran como interlocutores a otros adultos: sus padres.

Entre los jévenes diagnosticados con VIH y los que se saben sin VIH no existe una
frontera clara y precisa sino, por el contrario, una zona borrosa. La literatura ubica
al diagnéstico como un momento de quiebre en la experiencia personal; es posible
complejizar esta afirmaciéon recuperando la pluralidad de formatos y circunstancias
en que este quiebre fue vivido por los jévenes. La falta de coordinacién muchas veces
afecta de modo diferencial a quienes cuentan con menor capital simbdlico o se en-
cuentran en situaciones de mayor fragilidad.

Entendiendo a la juventud como interfase entre posiciones de dependencia y autono-
mia personal, nos hemos preguntado respecto de la vigencia o no de la estigmatizacion
asociada al VIH, indagando qué formatos concretos asume en cuanto al impacto del
diagndstico en las redes vinculares de estos jovenes. Para ello abrimos la discusion
respecto del supuesto que asocia al diagnéstico con un secreto, lo cual traeria implici-
ta la necesidad de comunicarlo. Si bien existen situaciones concretas en las que si es
experimentado como algo a mantener oculto, también existen motivos por los que no
comentarlo y motivos que llevan a compartirlo distintos de la sensacién de deber.

Los dos grandes patrones que se derivan de los itinerarios diagndsticos nos han pre-
venido respecto de trasponer nuestras inquietudes como investigadores en las ex-
periencias de estos jovenes: no necesariamente el diagndstico carga con un sentido
inaugural o diferenciable sino que su sentido surge al asociarse con otros aspectos
de las trayectorias personales. Para los varones gays muchas veces existe cierta con-
tinuidad dado que lo vinculado con el VIH se habia anticipado de uno u otro modo de-
bido a la estigmatizacién y/o la sociabilidad asociada con su condicién sexual; para el
caso de las jovenes diagnosticadas durante un embarazo, debido a la naciente etapa
de maternidad, la discontinuidad general de las rutinas incorpora muchas veces a la
infeccion como un elemento de dislocacién entre otros.

El gesto de comentar el diagndstico con quienes se comparte la vida cotidiana se
encuentra engarzado de distintos modos en cada trayectoria singular. Que otros co-
nozcan la infeccién se relaciona con la confianza: tanto porque responde a cuanto
se confia en esa persona como porque contarlo tiende a genera confianza reciproca.
Sin embargo, la mayor parte de las experiencias de rechazo fueron ubicadas en las
familias de origen. Respecto de ellas cobra vigencia la sensacién de ocultamiento y la
naciente autonomia pone en tensién los modos concretos en los que se decide o no
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contar respecto del VIH. Como tendencia encontramos que para los jévenes mas fra-
gilizados es mas frecuente comentar su diagndstico en los ambitos domésticos pero
también experimentar menos sostén, comparados con sus pares pertenecientes a
sectores sociales mas acomodados. Las sensaciones de aislamiento, incomprension
y discriminacion se refuerzan en estos casos.

Tanto el comentar el diagndstico como el no hacerlo se encuentran imbuidos de in-
tenciones de cuidado. Cuidado de simismos y cuidado de los otros. Estas intenciones
se engarzan a su vez con experiencias de autonomia mas o menos naciente: muchos
jévenes se encuentran en la interfase entre percibirse como hijos y comenzar a per-
cibirse como padres (reales o potenciales). Tanto si la decisién es contarlo como si
no, el gesto de cuidado los ubica en un lugar de responsabilidad desde el cual buscan
habitualmente sostenerse.

Alentadoramente, hemos encontrado diferentes situaciones en las que compartir el
diagndstico no implicé un rechazo. Sobre todo en lo que respecta a las relaciones de
pareja, ya sea las previamente constituidas como las conformadas con posterioridad
al diagndstico. En ambos casos la cuestidn definitoria pasa a ser percibida en torno
al caracter serodiscordante o concordante de la pareja sexual —que determinara en
buena medida, desde la perspectiva de los jévenes, la posibilidad de despreocuparse
o no respecto de los cuidados.

Los entramados vinculares se muestran como sede de distintas imbricaciones entre
temores y cuidados: cuidarse en las relaciones sexuales por temor a transmitir la
infeccién; cuidarse para evitar compartir el diagndstico por temor al rechazo; recibir
el temor de los demas (a ser “contagiados”, a que le pase algo a quien tiene el virus)
y junto con aquel la implementacién de cuidados que se consideran excesivos; temer
el temor de los demas y por lo tanto cuidarse de ocultar el diagnéstico.

El VIH desencadena una serie de procesos de aprendizaje: a quién contarle, como,
cuando, por qué forman parte de las destrezas que se deducen de estas nuevas expe-
riencias. Se va aprendiendo cémo vivir teniendo VIH. Junto con aquello, la inmersién
repentina y novedosa en los servicios de salud termina por coagular una expertise
particular que los diferencia de otros jévenes. El desafio es cdmo hacer para que esta
diferencia no derive en una puesta en cuestién de sus perspectivas de futuro.

Los jévenes que se atienden por el VIH generalmente ubican a la perfeccién los dis-
tintos subsistemas de salud y pueden discutir sobre las ventajas y desventajas de
cada cobertura. Conocen de manera practica la diferencia entre un sistema de tur-
nos programados y uno de demanda espontdnea, aun cuando no dominen aquellos
conceptos. Algunos jovenes se autorizan a criticar el ordenamiento espacial de los

establecimientos, sefialando el caracter estigmatizante de concurrir a servicios o
equipos especializados. Y muchos se trasladan a fin de ser atendidos en un lugar que
les merece confianza, ya sea porque son especialistas en VIH o porque se los han
recomendado. De hecho existen corredores de atencién: buena parte de los jévenes
que se atienden en establecimientos de la CABA viven en el conurbano. Esta propor-
cién, que se repite en todos los grupos, se amplia en el caso de las mujeres diagnos-
ticadas durante el embarazo.

Mientras se constituyen como “pacientes” los jovenes consolidan su experticia. Junto
con un repertorio de referencias que les permiten orientarse al interior del sistema de
salud, van forjando criterios propios que les ayudan a desenvolverse de modo cada
vez mas agil en los servicios y evaluar aquello que encuentran. Van conformando un
capital personal en base a experiencias propias y ajenas, en la medida en que la in-
mersidn en los establecimientos de salud conlleva también una socializacién profun-
da en el intercambio de relatos con otros usuarios.

El capital de paciente es un saber practico vinculado con la libertad que surge de an-
ticipar situaciones. En tal sentido resulta prioritario el conocimiento de profesionales,
equipos de salud y establecimientos. Este permite que la interaccién con ellos sea ruti-
nizada, independientemente de la modalidad de atencién. Los formatos y arreglos par-
ticulares son multiples. También, los requisitos administrativos para acceder a la aten-
cion. Siempre es una ventaja conocerlos; como contrapartida, surge el temor de verse
obligado a algiin cambio en la relacion terapéutica. Junto con aquella previsibilidad, los
jévenes logran apropiarse de conceptos basicos a fin de monitorear la infeccion. Entre
ellos el de indetectabilidad, que permite replicar los criterios utilizados por los equipos
de salud, simplificando la percepcion del propio estado de salud al tiempo que habilita
delinear pautas binarias de cuidado segun si se esta o no indetectable.

Aquel capital de paciente se traduce asimismo en capital social: la confianza construi-
da para con los profesionales y equipos resulta uno de los sostenes fundamentales
para el afrontamiento. El vinculo que se va forjando muchas veces se nutre de sentidos
generacionales: se trata de una arena de contacto entre jévenes y adultos, cargada tan-
to de carifio y gratitud como de pequefios ocultamientos para evitar ser reprendidos.

Ahora bien, junto con estos vinculos generalmente satisfactorios, los servicios de sa-
lud tienden a mostrar al menos dos facetas poco amigables. Por un lado, los mdltiples
requisitos que imponen al curso de la vida cotidiana en términos de gestiones, ritmos
y horarios. Esto arroja un manto de incertidumbre sobre el futuro (o mas bien sobre
su duracioén) al abrir una pregunta respecto de cuanto tiempo se lograra sostener la
atencién médica. Por otro lado, saben mostrarse particularmente hostiles cuando se
trata de realizar alguna consulta por fuera de los equipos especializados. Esto ultimo
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dispara la pregunta respecto de la necesidad o no de comentar el diagndstico y mas
de una vez las experiencias son desalentadoras. El cumplimiento poco extendido de
las normas de bioseguridad tiende a despertar temores, de la mano de un descono-
cimiento extendido sobre las particularidades de la infeccidn o de los tratamientos
antirretrovirales. Una impronta de estigmatizacién moralizante pesa particularmente
alli sobre su condicién de jovenes con VIH.

En lo descripto encontramos una doble temporalidad en juego: un afrontamiento
con idas y vueltas, configurado en base a las experiencias exitosas o desagradables
en relacién con las implicancias del diagndstico y a temores que nunca terminan de
extinguirse, de un lado, y el ritmo acumulativo instalado merced a los procesos de
expertizacion, del otro.

Sin embargo es la medicacién, ain mas que el seguimiento médico, la que suele re-
presentar la dependencia que el VIH desencadena. Se convierte asi en simbolo de los
limites a la propia autonomia. El bienestar personal depende de decisiones ajenasy
de elementos sobre los que poco se conoce —y menos aun se controla. Las trabas
burocraticas tienden a ser percibidas como un obstaculo mayor a la adherencia que
los efectos secundarios a nivel bioldgico.

Existen distintos patrones de prescripcion al tiempo que una tendencia a disminuir
pastillas y tomas diarias indicadas. No obstante, los motivos que orientan las prescrip-
ciones no suelen ser comunicados y las negociaciones entre médicos y pacientes tien-
den a centrarse de modo exclusivo en la consideracién de aspectos bioldégicos. Entre
ellos, de los efectos secundarios a nivel organico. Sin embargo, la relacién entre cum-
plimiento de esquemas prescriptos y efectos secundarios es mucho mas débil que el
vinculo entre aquel y los obstaculos para conseguir los medicamentos. A estos se agre-
gan, ademas, los olvidos cotidianos. El “reto” como modalidad que se refuerza por la
condicidn etaria de profesionales y pacientes tiende a reforzar los desencuentros entre
los motivos para las prescripciones y las preocupaciones de los jévenes.

Junto con esa puesta en cuestién del si mismo, la posibilidad siempre presente de
olvidar una toma genera tensiones y puede minar incluso la autoconfianza. Sin em-
bargo, mientras se tiende a suponer que la responsabilidad de recordar es un asunto
individual, los jévenes describen estrategias en las cuales distintos recursos y pre-
sencias cotidianas organizan la factibilidad del recuerdo. Recordar es un trabajo ac-
tivo. También lo es adecuar los contextos cotidianos a lo que puede rodear la toma:
la visibilizacién que conlleva, los posibles efectos secundarios a nivel digestivo y/0
animico o la alteracién de las rutinas previas de alimentacion.

Existen distintas estrategias vinculadas con la toma de medicacién. También, distin-
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tos sentidos con los que se reviste a la medicacién a fin de integrarla a la vida cotidia-
na o que desalientan el cumplimiento de lo prescripto: todos ellos vinculados al modo
en que se concibe la propia juventud. Lo que favorece la adhesién con mas fuerza son
los significados que las tomas adquieren y que logran vincularse a nacientes proce-
sos de cuidado de los demas, responsabilizacién y autonomia. Del otro lado, cuando
aquello no sucede, un factor de desaliento resulta de asociar juventud con rebeldia o
resistencia a lo impuesto.

Sin embargo, la adherencia no se agota en la ingesta de la medicacién sino que se
inserta en un contexto de percepciones y practicas mas amplio. El VIH, inicialmente
tomado por la mayoria como una disrupcién inesperada, aparenta ser integrado con
relativa rapidez en la vida cotidiana. De hecho si bien en muchos casos aquello surge
del comprobar que los vinculos afectivos persisten y se puede seguir adelante con
las propias rutinas y proyectos, cabe hipotetizar la existencia de un imperativo de
optimismo asociado con el ser joven. El mundo del trabajo probablemente sea aquel
que condensa mayores temores respecto de su proyeccién a futuro teniendo VIH.

Los jévenes tienden a percibirse a si mismos formando parte de algo mas amplio a
lo que algunos denominan “sociedad de la informacién”. El significante “informacién”
es aquel mencionado con mayor frecuencia, ligdndolo con sensaciones de confianza
y optimismo —tanto en general como en lo especificamente vinculado con el VIH. No
obstante, lo que mayormente se valora suele ser mas especifico: el acceso a nuevos
soportes de informacidn. Las nuevas tecnologias, principalmente internet, posibilitan
en muchos casos no solo el acopio de informacidén en un sentido integral, incluyendo
contenidos que hacen a lo emocional y a lo practico, sino también a la posibilidad de
acceder a un mundo de nuevos contactos a partir del diagndstico, que incluye tanto
a expertos profesionales como a personas con las que pueden sentirse identificados.
Asimismo permiten generar criterios propios acerca de lo conveniente y lo deseable
y desafian a autorizarse a si mismos, poniéndolos en practica.

Al mismo tiempo es preciso sefialar que se trata de “informaciones” mas que de un
saber uniforme y consensuado. Disponer de tales informaciones les permite reforzar
su experticia como jévenes con VIH, al tiempo que abre un abanico de posibilidades
de cuidado. Los jévenes despliegan un amplio repertorio de informaciones y cuida-
dos, no siempre vinculados con las légicas biomédicas —si bien pueden encontrarse
puntos varios de articulacién entre unos y otras. Este repertorio asume formatos di-
ferenciales segun el capital simbdlico previo. Para algunos jéovenes implica interio-
rizarse de aspectos cientificos (biolégicos, histéricos o sociolégicos), incorporando
distinciones y conceptos tedricos y técnicos. Para otros conlleva una serie de pistas
o pautas practicas de manejo. En ambos casos lo central es sentirse que se controla
de alguin modo el curso de la infeccion.

194



Junto con los sostenes afectivos —y en buena medida, articulados con ellos— el pro-
ceso de afrontamiento se facilita cuando el diagndstico es experimentado por los
jévenes como desencadenante de una nueva situacién de autonomia. Esto permite la
elaboracion de un relato sobre la trayectoria hacia la adultez donde el VIH se integra a
lo que significa el inicio de esta nueva etapa vital. En estos casos el diagndstico tiende
a interpretarse como disparador de un posicionamiento novedoso ante los demas,
asumiendo el rol de cuidadoso y responsable.

Un elemento fundamental de los procesos de afrontamiento lo constituye la articula-
cion entre diagndstico y proyectos de vida. En la medida en que el nuevo estatus sero-
légico es asociado con alguna discontinuidad que pone en juego necesidades y suefios
personales, los jovenes pasan a sentirse protagonistas de su historia. EI VIH forma par-
te de su historia y muchas veces se convierte en aquello que acompania el despliegue
de una nueva etapa de responsabilidades y autonomia. Se pasa asi de la necesidad de
cuidado al ser cuidadosos. La expertizacién es amplia y multiforme y tiende a hacer
emerger en un nuevo rol social de la mano del cual se ingresa en el mundo adulto.

Esperamos que los resultados de este estudio contribuyan a la reflexion sobre las
practicas de los equipos de salud que acomparian a estos jovenes, con el fin de com-
prender sus experiencias y necesidades. Que ayude a identificar las formas en que
los servicios de salud se relacionan con los jovenes, de qué manera se desencadenan
las propuestas sanitarias dirigidas a ellos y cual es el impacto que tienen en el acceso
al diagnéstico, el tratamiento y seguimiento de la infeccién por VIH.

Finalmente, son multiples las recomendaciones que pueden desprenderse de lo ex-
puesto y confiamos en poder contribuir con ellas a la mejora de la respuesta por par-
te de los diversos actores involucrados.

RECOMENDACIONES

La caracterizacién de los jovenes con diagndstico reciente, junto con sus itinerarios y
experiencias, da cuenta de que ha sido mucho lo logrado en términos histéricos en la
respuesta al VIH. Simultaneamente, muestra la persistencia de numerosos desafios.

Considerando a un mismo tiempo los logros y desafios pendientes, desprendimos
del andlisis una serie de sugerencias y lineas de accion. Cabe advertir que muchas de
ellas no refieren especifica o exclusivamente a los jévenes con diagndstico reciente
de VIH sino que a través de ellos hemos visualizado necesidades ampliadas. Por otra
parte entendemos que el bienestar de un grupo de poblacién no debe concebirse en
forma aislada sino comprendiéndolo como parte de procesos mas generales en los
que se busca incidir para modificar, también, su situacién particular.

Las recomendaciones estan agrupadas en ejes orientativos que configuran un modo

posible entre otros de pensar las acciones y no deben ser considerados como exclu-
yentes sino que, por el contrario, admiten distintos puntos de articulacion y sinergia.

PREVENCION PRIMARIA Y DETECCION TEMPRANA

Continuar trabajando en el acceso a preservativos, enfatizando el acceso en horarios
nocturnos en el conurbano bonaerense.

Continuar fortaleciendo la oferta activa de testeo en los servicios de salud.

Promover la difusién de la profilaxis post-exposicion junto con otras medidas de
acompafiamiento a parejas serodiscordantes.

Trabajar en la difusion de los CePAT y en el acceso a lugares amigables de testeo
ambulatorio.

Sensibilizar a equipos de salud y poblacion general respecto del caracter personal,
voluntario y confidencial del testeo y el diagndstico, enfatizando los derechos de ado-
lescentes y jévenes a ser incluidos en este mismo marco.

Reforzar la promocién del asesoramiento previo y posterior en casos negativos.

Considerar las consejerias pre y post test, independientemente del resultado, como



instancias oportunas para difundir la existencia de profilaxis post-exposicion, el TARV
y sus formatos actuales, asi como los derechos de las personas con VIH. Las conse-
jerias deben ser vistas como ocasiones para trabajar en prevencién y promocion de
manera amplia, comprendiendo al destinatario como posible difusor de mensajes en
sus circulos cercanos.

Fortalecer la transparencia de los procesos diagndsticos para los usuarios, posibilitan-
do que la recepcion del diagndstico se asocie con el ingreso a un mundo donde priman
la proteccion y el cuidado, y evitando su asociacién con sensaciones de desamparo.

Fortalecer la flexibilidad de las consejerias, enfatizando la necesidad de adaptarlas a
las circunstancias y subjetividad de los jévenes o usuarios. Es decir, evitar suponer a
priori condiciones 6ptimas para la recepcion de un diagndstico a fin de favorecer la
toma de decisiones de los usuarios.

MENSATES A INCORPORAR EN CAMPANAS DE
COMVNICACION

Resulta mas efectivo vincular el uso del preservativo con una sexualidad placenteray
segura antes que con la prevencidn de infecciones. Disefiar formatos y mensajes que
asocien el preservativo con situaciones de placer o juego erético, desalentando a su
vez las campafias que lo asocien con el temor al VIH u otras ITS.

Fortalecer la asociacién entre sexualidad protegida y confianza, reforzando lo relativo
al cuidado, a fin de desalentar la vinculacién entre preservativo y desconfianza.

Promover el uso del preservativo entre los jovenes, articulandolo con mensajes que
les permitan ubicarse como seguros y expertos. Por ejemplo, enfatizando aspectos
practicos de su uso y su articulacidn con estrategias de seduccion.

Fortalecer la difusion de informacidn especifica sobre practicas mas seguras en las
relaciones sexuales anales y otras practicas consideradas no hegemanicas, conside-
rando como vias de difusién las plataformas de sociabilidad especificas que suelen
rodear a estas practicas.

Reforzar en las campafias de promocién del uso del preservativo mensajes especifi-
cos sobre su uso correcto (modo de colocacién, de conservacion, de apertura, etc.)
asi como el desarrollo de juegos (incorporando elementos como penes de madera)
que permitan probar aquello de modo practico.
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Desarrollar campafias a través de soportes digitales con distintos contenidos y perfi-
les (que recuperen la voz de pares y de expertos, que incorporen plataformas interac-
tivas, documentales, informacién actualizada, etc.).

En materiales vinculados con jévenes, evitar interpelarlos como rebeldes para hacer-
lo en su caracter de auténomos y protagonistas de su futuro.

En materiales que aborden lo vincular, evitar suponer a priori a las familias como
ambito de contencidn para trabajar con redes vinculares.

SALUD INTEGRAL

Promover el trabajo articulado entre quienes se abocan a la prevencion de las ITS y
quienes realizan campafias de prevencion del embarazo en la adolescencia.

Promover la conformacion de equipos integrales de salud que interpelen a los jove-
nes desde la confianza en su capacidad de autocuidado.

Disefiar estrategias destinadas al trabajo con servicios y especialistas de ginecologia
y medicina general a fin de promover el testeo previo a la no utilizacién del preserva-
tivo tanto cuando se desea un embarazo, cuando se utiliza o comienza a utilizar otro
meétodo anticonceptivo, o cuando por motivos biolégicos el embarazo no es factible.

Disefiar estrategias articuladas con programas de adolescencia y/o juventud para
promover la receptividad hacia esta poblacion en los servicios de salud, promoviendo
su acercamiento oportuno.

Disefiar estrategias para sensibilizar a los servicios, profesionales y trabajadores de
la salud no especializados (incluyendo profesionales de salud mental, odontélogos,
ecografistas, extraccionistas, administrativos, etc.) en el caracter confidencial del
diagndstico y en una perspectiva de derechos, incorporandolos como interlocutores
clave en la lucha contra la estigmatizacion.

Disefiar estrategias de trabajo conjunto con servicios de farmacia y personal farma-
céutico a fin de convertir al retiro de medicacién en un contacto amigable y predeci-
ble, ademas de contribuir eventualmente a responder dudas e inquietudes especifi-
cas vinculadas con los esquemas y su disponibilidad.
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SERVICIOS DE SALUD ESPECIALIZADOS

Contribuir a reforzar los circuitos diagnésticos dentro del subsector publico, enfati-
zando la importancia de su claridad tanto como la posibilidad de anticiparlos a priori
(durante la extraccién), ademas de la centralidad que reviste su agilizacién —junto
con la del resto de las serologias— para las mujeres que transitan un embarazo.

Promover la articulacién entre servicios asistenciales, farmacias hospitalarias y es-
tudios complementarios a fin de poder ofrecer su unificacién durante los turnos (ya
sean programados o por demanda espontanea).

Capacitar a los equipos de salud en herramientas dialdgicas a fin de que incor-
poren las dificultades y preocupaciones vinculadas con la toma de medicacién en
los factores considerados al momento de prescribir esquemas medicamentosos.
Sensibilizar a los miembros de los equipos de salud respecto de la recuperacion de
los saberes de los pacientes respecto de sus contextos, tanto a fin de negociar las
condiciones del tratamiento como de advertir oportunamente los malentendidos,
evitando reforzarlos.

Trabajar conjuntamente en la realizacion de mapas y recurseros asistenciales, consi-
derando que la inteligibilidad y previsibilidad de circuitos y requerimientos es uno de
los sostenes clave del afrontamiento.

Sensibilizar a los miembros del equipo de salud en la importancia de interpelar a los
jévenes como sujetos autdonomos y responsables, evitando hacerlo a través de sus
padres. Sensibilizarlos también en la importancia de incorporar una mirada vincular
en la asistencia, que promueva el acompafiamiento pero que no parta a priori de con-
siderar que este necesariamente se encuentra en los ambitos familiares.

Sensibilizar a miembros del equipo de salud en la flexibilizacién de encuadres a fin de
respetar necesidades singulares como un gesto propio de buenas practicas, discu-
tiendo con la idea de que las buenas practicas —sobre todo con jévenes— consisten
en plantear limites rigidos obligando a todos por igual en el cumplimiento a partir de
casos y experiencias concretas.

Problematizar la visibilizacién forzosa de los diagnésticos que se deriva del ordena-
miento espacial de los equipos especializados, proponiendo a nivel local soluciones
alternativas.

Sensibilizar a los médicos infectélogos respecto de la importancia de contextualizar
lo relativo a la indetectabilidad con sus pacientes, brindando parametros claros en

cada caso respecto de qué excepciones al cuidado pueden plantearse y cuales no,
bajo qué condiciones y en qué momento.

Contribuir a incorporar establecimientos desconcentrados dentro de la oferta de
atencion por VIH que permitan —en los casos en que se desee y siempre mediando la
confidencialidad como prerrequisito— agilizar la recepciéon de medicacién y realiza-
cién de extracciones de sangre u otros estudios de seguimiento.

ARTICULACION INTERSECTORIAL

Participar de actividades inespecificas o promocionales permite disociar al VIH de
grupos especificos, por lo que puede contribuir a instalar la tematica de manera
generalizada.

Debido a que la promocion del uso del preservativo precisa estar acompafiada de
acciones inespecificas tendientes a fortalecer a las poblaciones en situacién de des-
ventaja, se vuelve necesario prestar colaboracion en distintas politicas de fortaleci-
miento (de género, sociales, econdmicas, habitacionales, educativas) que promue-
van relaciones de simetria.

Continuar promoviendo estrategias de educacion sexual integral participando de es-
trategias conjuntas con el sector educativo.

Promover politicas de empleo y estudio que permitan a los jévenes ubicarse en luga-
res de mayor autonomia.

Trabajar con otras areas (trabajo, educacion, cultura, deportes) para promover la in-
sercion social de los jovenes con VIH, considerando que todo aquello que contribuya
a organizar sus rutinas, hacer predecible su cotidianeidad y forjar un sentido de pro-
yecto tiende a favorecer los cuidados en general, la atenciéon médica y el cumplimien-
to de las prescripciones medicamentosas.

Articular con areas de desarrollo social para favorecer la derivacién reciproca entre re-
cursos sociales y asistenciales para aquellos jévenes con escasa insercion social y ambi-
tos familiares poco continentes, cuando el VIH tiende a reforzar sus fragilidades previas.

Dada la recurrencia con la que han aparecido experiencias de abuso siendo nifios,
cabria contactarse con areas de nifiez a fin de comenzar a poner en comun agendas
y preocupaciones para trabajar lo vinculado al cuidado y la sexualidad en poblaciones
especificas.
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ARTICULACION CON REDES DE PERSONAS CON VIH

Trabajar conjuntamente en la difusién del caracter confidencial del diagndstico, dan-
do a conocer las normas de bioseguridad que debieran cumplir los servicios asisten-
ciales en las distintas especialidades.

Disefiar plataformas digitales conjuntas que posibiliten la difusién de pautas de cui-
dado, recursos disponibles, marcos legales, y la oportunidad de contactarse virtual o
personalmente con quienes tienen VIH.

Incluir a las redes de personas con VIH en el disefio de estrategias y materiales de co-
municacion, asi como de circuitos de difusion. Incluir junto con mensajes abstractos
o generales el relato de experiencias personales o consejos que recuperen el saber y
la experticia de quienes han atravesado distintas situaciones o superado obstaculos.
Incorporar asimismo referencias a la realidad actual de la integraciéon social de las
personas con VIH.

Trabajar mancomunadamente en el disefio de estrategias para llegar a quienes pa-
decen situaciones de mayor aislamiento social y se encuentran desafiliados de dis-
tintos entramados sociales, proporcionando asistencia especializada y promoviendo
contextos vinculares.

Participar conjuntamente de actividades de promocién de la salud integral que ubi-
quen al VIH en un lugar cotidiano, que permitan la construccion de entornos indi-
ferenciados entre quienes tienen VIH y quienes no, y que ayuden a desvincular la
infeccion de sus facetas mas medicalizantes.

POSIBLES LINEAS DE INVESTIGACION

Referirse a “jévenes” en base a un estudio que solo se basa en

ellos no deja de ser conjetural: en la medida en que se desee

caracterizar mas a fondo a esta poblacion es menester desarro-
llar estudios comparativos que permitan contrastar aquello que A
sucede en la juventud con lo que tiene lugar en otros grupos etarios.

J

~
S

El vivir en el AMBA resulto constitutivo de las experiencias y situaciones descriptas.
Tal vez en mayor medida para los varones autodefinidos como gays. Cabria indagar
qué sucede en otros contextos geograficos del pais respecto de las pautas preventi-
vas, el acceso al testeo, la atencion médica, el resguardo de la confidencialidad, etc.

Hemos relevado un grupo analitico de jévenes altamente fragilizados en los que con-
vergen situaciones de vulnerabilidad con condiciones de vida adversas. Cabria inda-
gar mas exhaustivamente esta poblacién, incluyendo perspectivas, recursos disponi-
bles para el cuidado y experiencias a fin de disefiar estrategias especificas.

Seria interesante complementar la presente investigaciéon con un estudio de corte
longitudinal que permita visualizar de modo dinamico los vaivenes del afrontamiento
y la acumulacion de experiencias, asi como el despliegue de estrategias concretas
para gestionar el VIH articulandolo con rutinas y proyectos. A este respecto resulta
interesante continuar indagando lo relativo a los procesos de expertizacion (entendi-
dos estos en sentido amplio) a fin de promover practicas de cuidado y atencidén que
dialoguen con los saberes de quienes tienen VIH.
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