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RESUMEN

Fundamentos: Los avances que se han producido durante los tlti-
mos aflos en el abordaje terapéutico del VIH se corresponden con mo-
dificaciones en las experiencias de las personas con VIH y en el imagi-
nario sociocultural de la infeccion. El objetivo del trabajo es indagar la
tipologia actual de personas con VIH y conocer los cambios en el ima-
ginario social de la infeccion.

Meétodos: Estudio cualitativo realizado en diversas ciudades espa-
fiolas (octubre 2010-marzo 2011). Se realizaron 9 grupos de discusion y
30 entrevistas personales con personas con VIH en seguimiento médi-
co, de diferentes edades y tiempos de tratamiento. Se realizé un analisis
sociolégico de los discursos recogidos.

Resultados: Actualmente pueden describirse 7 perfiles de personas
con VIH, que reflejan tanto diferentes periodos histérico-epidemiologi-
cos de la infeccion, la propia evolucion de los tratamientos y las expe-
riencias de las personas infectadas. En esta evolucion se han producido
modificaciones significativas en el sistema social de imagenes del VIH,
que apuntan hacia una creciente imagen de “cronicidad débil” y un des-
censo en la percepcion de su peligrosidad.

Conclusiones: La nueva imagen no llega por igual a todas las per-
sonas con VIH, sino que muestra una polarizacion de los 7 perfiles,
esencialmente entre los dos subgrupos que mas relevancia epidemiolo-
gica tienen en los nuevos diagndsticos: hombres menores de 30-35 afios
que tienen sexo con hombres y personas inmigrantes.

Palabras clave: Sida. VIH. Epidemiologia del VIH. Adherencia al
tratamiento. Tendencias. Cambio Social.
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ABSTRACT
Typology, Values and Preferences of People
with HIV and Imaginaries of Infection:
A Qualitative Research. Spain, 2010

Background: Therapeutic advance achieved over the last fifteen
years in addressing HIV and AIDS correlate with changes in the subjec-
tive experiences of persons with HIV and in the sociocultural imaginary
of HIV infection. This paper reports findings on two areas: the current
typology of HIV patients in the Spanish case and the evolution of the
perception of HIV among PLWHA.

Methods: Qualitative study in eight Spanish cities (October 2010-
March 2011). We conducted 9 focus groups and 30 in-depth interviews
with PLWHA of different ages and length of treatment, all of them under
medical care. Interviews and focus group were transcribed and narrative
and discursive data were subjected to sociological analysis.

Results: We suggest a classification of 7 different collectives of per-
sons with HIV in the Spanish context, which reflect different historical
periods in the epidemiology of the infection as well as the evolution of
treatments and of the experiences of those infected. In recent times the-
re have been significant changes in the social system of images associa-
ted with HIV, which point to an increasingly debilitated image of chro-
nicity and to a decline in the perception of its danger to health.

Conclusions: But this new imaginary does not distribute equally
among all persons with HIV. On the contrary, there is a certain polariza-
tion of images, essentially between the two sub-groups most epidemio-
logically relevant among newly diagnosed HIV patients in Spain: youn-
ger men who have sex with men (<30-35 years) and immigrants.

Keywords: HIV. Acquired Immunodeficiency Syndrome. Delayed
diagnosis. Epidemiology.
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INTRODUCCION

Las Terapias Antirretrovirales de Gran Acti-
vidad (TARGA), desarrolladas desde 1996,
han llegado a posibilitar una vida relativamen-
te normalizada a las personas con VIH, mejo-
rando su calidad y esperanza de vida, limitan-
do cada vez mas la deriva a sida y los posibles
efectos adversos, y generalizando la situacion
de carga viral indetectable en las personas en
tratamiento. Asi, de acuerdo con los datos de
la Encuesta Hospitalaria de Pacientes de
VIH/sida 2010, los diagndsticos de sida entre
pacientes en seguimiento hospitalario han des-
cendido en Espafia desde el 64% del afio 2000
hasta un 39% en 2010. Los porcentajes de
quienes se hallan en un estadio asintomatico
de la enfermedad han aumentado desde el 29%
hasta el 42% en el mismo periodo, y hasta el
66% de las personas en tratamiento presenta
actualmente viremia indetectable (<50 copias
del virus/ml.).

Simultaneamente, se han producido trans-
formaciones significativas en la epidemiolo-
gia de la infeccion y en la prevalencia de las
diferentes pautas de transmision y caracteristi-
cas de las personas con VIH. Como tendencias
mas importantes de los ultimos afios para el
caso espaiiol podemos apuntar el acusado des-
censo de nuevos diagnosticos entre personas
usuarias de drogas intravenosas (UDI)?, la
estabilizacion de la transmision por relaciones
heterosexuales (sobre todo cuando se tiene en
cuenta el retraso diagndstico en este colecti-
vo)3, el claro repunte en importancia de la
transmision por via sexual en hombres que tie-
nen sexo con hombres (HSH)*, y el aumento
en el porcentaje de personas diagnosticadas de
origen extranjero, en particular del ambito
latinoamericano y subsahariano, asi como la
significativa proporcion de mujeres dentro de
este colectivo inmigrante®.

Dentro de la profunda evolucion vivida en
los ultimos 10-15 afios que expresan los cita-
dos datos, cabe suponer que se habra produci-
do una igual transformacion en las formas de
experienciar la infeccion y el tratamiento por

140

parte de las personas con VIH, asi como en su
propia imagen, representaciones y significa-
dos que estas personas puedan asociar al VIH.
Para la salud publica resulta de utilidad cono-
cer no solamente las tasas epidemioldgicas
“objetivas”, sino también las vivencias subje-
tivas, concepciones socioculturales, preferen-
cias y valores de los personas con VIH, pues
de este modo cabe disefar acciones que se
adectien mejor a las necesidades sentidas por
ellas. Es por esto que se plante6 la convenien-
cia de realizar una investigacion cualitativa
que se aproximara a esta hipotética modifica-
cion en el imaginario social y las vivencias
alrededor del VIH y del sida, y que se organi-
zara, de forma particular, con el fin ultimo de
mejorar el conocimiento de las problematicas
de adherencia al tratamiento antirretroviral.

Como es sabido, incluso una moderada fal-
ta de adhesion al TARGA reduce de forma
muy importante los beneficios del tratamien-
to, pudiendo conducir al incremento de la car-
ga viral y a la replicacion del virus, asi como a
la creacion de resistencias a la medicacion. Se
estima que entre un 20 y un 50% de quienes se
hallan en tratamiento presentan una adheren-
cia inadecuada al mismo®. El altimo metaana-
lisis realizado con datos de nuestro pais marca
un porcentaje de adherencia de un 55%’. Aun-
que en el contexto espafiol se han realizado
varios estudios durante los Gltimos aflos para
identificar los factores que influyen sobre la
buena o mala adherencia®'!, el significado que
las personas con VIH atribuyen al cumpli-
miento del tratamiento ha sido un aspecto ape-
nas analizado. También se ha desatendido en
cierto grado las diferentes clases de problemas
de adhesion al tratamiento que pueden experi-
mentar unos y otros tipos de pacientes, subsu-
miendo formas diversas de incumplimiento
terapéutico bajo una categoria Unica, la “no-
adherencia”.

El objetivo del estudio mas amplio en el que
se basa el presente articulo fue explorar las
tendencias actuales en las vivencias, percep-
ciones ¢ imagenes de la infeccion por parte del
colectivo de personas con VIH, teniendo parti-
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cularmente en el horizonte sus consecuencias
para la adherencia al tratamiento y describien-
do los valores y preferencias que expresan los
diversos tipos de pacientes, en particular en
tres ambitos: el entorno personal, la relacion
con los profesionales sanitarios y el propio tra-
tamiento que reciben. Si bien el foco ltimo de
la investigacion global se situd en los valores y
preferencias de las personas con VIH respecto
al tratamiento y la adherencia al mismo.

El objetivo de este articulo se centra en
conocer las diferentes vivencias del VIH en
las personas afectadas en relacion a las diver-
sas situaciones vitales, estilos de vida y rela-
ciones con el tratamiento asi como describir si
ha habido alguna evolucion en las experien-
cias e imaginarios de las personas con VIH.

SUJETOS Y METODOS

Estudio cualitativo mediante entrevistas
personales y grupos de discusion realizado en
siete ciudades espafiolas. El trabajo de campo
se llevo a cabo entre octubre 2010 y marzo
2011.

Conjuntamente con el Grupo de Asesores
en Adherencia al Tratamiento Antirretrovirico
de Seisida, se consensuo un disefio previo de
la muestra en base a dos variables que se juz-
garon centrales para acceder a diferentes expe-
riencias de la enfermedad: edad y tiempo de
tratamiento. Se afnadieron, ademas, dos sub-
muestras especificas en las que no se requirio
esta segmentacion: una de personas sin trata-
miento (incluyendo una reunién de grupo con
HSH sin diagnéstico de VIH) y otra de perso-
nas de origen extranjero, principalmente lati-
noamericano y africano con VIH y tratamien-
to. En la seleccion de participantes, se consi-
der¢ igualmente la necesidad de mantener una
cierta diversidad interna en cuanto a sexo y via
de transmision.

El disefio inicial planteaba la realizacion de
13 grupos de discusion, pero las dificultades
para el reclutamiento de determinados perfi-
les, asi como la preferencia que expresaron
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algunas de las personas contactadas por una
entrevista personal (donde sentian garantizado
su anonimato en mayor medida), condujeron a
la sustitucion de algunas reuniones de grupo
por entrevistas semiestructuradas en profundi-
dad, sustitucion que se probd metodologica-
mente Util al aportar un conjunto de discursos
mas personalizados, biograficos y “vivencia-
dos”, que complementaban singularmente el
plano mds general y “opinatico” del discurso
recogido en los grupos de discusion. Igual-
mente, para lograr organizar ciertos grupos de
discusion, los requerimientos de edad hubie-
ron de ser tomados de forma algo mas flexible,
lo que supuso que dos de las reuniones de gru-
po (RG) (RG 1 yRG 3) no respondieran estric-
tamente al limite de edad previsto a priori.
Finalmente se realizaron 9 grupos de discu-
sién y 30 entrevistas personales (EP) de acuer-
do con la muestra adjunta (tabla 1).

Con la unica excepcion de un grupo de con-
trol en el que los participantes no tenian diag-
nostico de VIH y que fue reclutado a través de
un captador profesional, las personas partici-
pantes en el estudio fueron contactadas a tra-
vés de la mediacion de médicos especialistas y
ONG que colaboraron desinteresadamente en
el estudio. Se informo a los interlocutores de
los objetivos, métodos y finalidad de la inves-
tigacion y todos dieron su consentimiento
informado para participar en ella.

Tanto en los grupos como en las entrevistas
se trabajo con un guion semiestructurado que,
sin renunciar al abordaje de los temas centra-
les del estudio, permitiera una expresion algo
mas libre y espontanea de los valores y refe-
rentes socioculturales de las personas entre-
vistadas. En los grupos de discusion, el tema
que se propuso como impulso inicial de la
conversacion fue “la evolucion de los cuida-
dos y de los tratamientos ante el VIH” para,
desde ahi, pasar a tratar las diversas cuestiones
del estudio. Las entrevistas, en cambio, se
enfocaron desde una perspectiva mas “expe-
riencial”, buscando recomponer la trayectoria
vital de la persona entrevistada desde que fue
diagnosticada de VIH para ir abordando los
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Tabla 1
Caracteristicas de las personas participantes del estudio
MENORES DE 45 ANOS MAYORES DE 45 ANOS
RG 2: Mixto, menos de 45 afos. Ciudad | RG 1: Mixto 40-50 afos. Ciudad de tama-
< de tamafio medio flo medio
MENOS DE 5 ANOS DE N . - g . ~ .
TRATAMIENTO ?EP. 27-40 aiios. Ciudad pequena y gran | RG 8~. Mlxtq, mas de 45 afios. Ciudad de
area metropolitana tamafio medio
2 EP: 45-47 aiios. Ciudad pequena
RG 3: Mujeres de mas de 40 afios. Ciu-
dad pequena.
RG 7: Mixto, mas de 45 afos, polimedi-
( N cados. Ciudad de tamafo medio
MAS DE 5 ANOS DE 6 EP (24-43 afios). Varias ciudades RG 9: Mixto, mas de 45 afios, polime-
TRATAMIENTO . . - h
dicados. Ciudad de tamafio medio
5 EP: 44-50 afos. Ciudad de tamafio
medio y gran area metropolitana
SIN LIMITE DE EDAD
SIN TRATAMIENTO SIN DIAGNOSTICO

VIH y sin tratamiento. Gran area metropolitana

RG 4: Mixto, 35-50 afos. Nivel educativo medio. Con diagnostico de

2 entrevistas personales (28-30 afios). Gran area metropolitana

RG 5: HSH. 35-45 afios. Sin diagnosti-
co de VIH. Gran area metropolitana

INMIGRANTES CON TRATAMIENTO

RG 6: Mixto origen latinoamericano y africano. 20-35 afos. Ciudad de tamafio medio
6 entrevistas origen latinoamericano. 32-45afos. Varias ciudades
3 entrevistas origen subsahariano. 44-50 afnos. Varias ciudades

RG: reuniones de grupo. EP: entrevistas personales

temas pertinentes al estudio a lo largo de
la reconstruccion biografica.

La duracion de los grupos y las entre-
vistas fue variable, oscilando entre 45
minutos y 3 horas. Tanto los grupos como
las entrevistas se registraron en audio,
transcribiéndose posteriormente una
amplia mayoria de ellas, hasta alcanzar el
punto de saturacion informativa. A conti-
nuacion se trabajo con las grabaciones de
audio y transcripciones para elaborar un
analisis sociologico del discurso!?-!3
sobre el material recogido.
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RESULTADOS

1. La importancia del tiempo de trata-
miento/afio de diagnodstico y del nivel de
informacion en la percepcion personal del
VIH y del sida

El analisis de grupos y entrevistas y la com-
paracion de los discursos producidos permitie-
ron identificar, en una primera aproximacion,
tres grandes grupos de variables que muestran
una clara relacion con las diferentes percep-
ciones y representaciones personales del VIH,
con las actitudes hacia los TARGA y las for-
mas de gestionar el tratamiento y, consecuen-
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Tabla 2

Tipos de factores que influyen en la relacion con el VIH

Variables
biograficas y cognitivas

Variables
sociodemograficas

Variables
sociorelacionales

Afo de diagnostico

Tiempo de tratamiento

Nivel de informacion

Diferencia o equiparacion entre VIH

y sida

Edad
Sexo
Origen
Habitat

Orientacion sexual/practicas sexuales

Redes sociales y familiares
Pareja e hijos

Estilos de vida

Activismo y asociacionismo

Estatus social y cultural. Situa-

Situacion de salud en el momento del
diagnostico

Experiencia de episodios agudos
Existencia de otras enfermedades y
polimedicacion

Vulnerabilidad biografica

ciones de exclusion social

temente, con los diferentes tipos de procesos
y problemas de adherencia que experimentan
las personas con VIH (tabla 2).

De cara a la construccion de lineas inter-
pretativas y de organizacion de los discursos,
dos variables destacaron transversalmente
entre este conjunto diverso, mostrando una
influencia determinante en la percepcion
personal del VIH. Por un lado, una variable
temporal: el mayor o menor tiempo en trata-
miento. Por otro, una variable cognitiva: el
nivel de informacién sobre la infeccion por
VIH.

El tiempo de tratamiento, que en muchas
ocasiones (no en todas) se superpone con el
afio de diagndstico, apunta a la propia dimen-
sion temporal del VIH, en su sentido tanto
social como personal, esto es, tanto a la evo-
lucién social de las imagenes y tratamientos
del VIH como a su efecto diacronico sobre la
propia biografia personal. Asi, la experiencia
tipica de una personas diagnosticada a fina-
les de los afos 80, que viera morir a buena
parte de su entorno inmediato, sufriera de
enfermedades oportunistas y comenzara a
ser tratada con AZT, es radicalmente diferen-
te a la experiencia de una persona diagnosti-
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cada en la actualidad, a la que el médico/a
comunica que tiene “s6lo” una enfermedad
crénica y que comienza el tratamiento en
estado asintomatico y con una medicacion en
un régimen de una sola pastilla diaria.

La segunda variable propuesta, la cantidad
y calidad de informacion sobre el VIH, es
una variable compleja en la que se entremez-
clan diferentes planos y dimensiones. Pero
en el nivel mas operativo, el grado de infor-
macion se manifestd esencialmente en la
equiparacion o diferencia establecida entre
VIH y sida. Esta identificacion o distincion
no solamente estaria expresando el grado
“técnico” de conocimiento de la enfermedad
y su posible evolucion, sino también la pro-
pia actitud respecto de la infeccion. En el
caso de nuestra investigacion, todos los rela-
tos recogidos sobre el momento del diagnos-
tico resultaron mucho mas dramaticos cuan-
do la persona no era consciente de la distin-
cion entre VIH y sida y, en cualquier caso,
pensaba que le estaban diagnosticando una
enfermedad “mortal”. Asi ocurria, por ejem-
plo, entre la mayor parte de las personas
inmigrantes entrevistadas, cuyos conoci-
mientos sobre el VIH eran generalmente
muy escasos:
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“Estaba con el médico y es cuando me
dice: “Te he llamado”; y me dice: “Pasa,
pasa...”. Estaba con mi esposa yo y entonces
estabamos sentados y ahi es cuando me lo
dice: “Que eres seropositivo”. Y yo ya sabia
mas o menos qué era eso, y si me he puesto un
poco mal. Mi esposa mds todavia, se ha pues-
to... (Varén boliviano 32 afios, 2 afios TARV)

MODERADOR: Ha sido muy duro y si lo pue-
des rememorar un poco, ;qué se te paso por la
cabeza cuando te dijeron que eras seropositi-
vo?.

Sentia que se me habia ido parte de mi vida.
No sabia hasta ese momento qué... Yo no
sabia qué tratamientos habia, no sabia... Solo
sabia que eso para mi en ese momento el sida
era muerte, o el VIH era muerte. No... no... no
entendia otras cosas” (Varén boliviano 32
afios, 2 anos TARV)

Podria pensarse que las dos variables cita-
das, “tiempo de tratamiento” e “informacion
sobre la enfermedad”, estarian estrechamente
relacionadas y que el hecho de haber pasado
mas tiempo en tratamiento revertiria en un
conocimiento mas preciso sobre el VIH de
manera casi automatica. Sin embargo, esto no
es forzosamente asi. Una persona puede haber
sido diagnosticada muy recientemente o aca-
bar de comenzar el tratamiento y contar ya con
un grado muy elevado de informacion, por su
propia trayectoria biografica, por su nivel edu-
cativo o, con gran importancia entre los
pacientes mas jovenes, por la consulta muchas
veces “obsesiva” de Internet. Por el contrario,
encontramos personas con un bajo nivel cultu-
ral o con un cierto nivel de deterioro (especial-
mente entre usuarios/as de drogas intraveno-
sas) que siguen contando con una informacion
relativamente escasa sobre la infeccion por
VIH a pesar de llevar largo tiempo en trata-
miento.

2. Siete perfiles de personas con VIH

Adoptamos esas dos variables como ejes
principales que sirvieran para construir un

144

“mapa” discursivo-topologico donde posicio-
nar a los/as participantes en grupos y entrevis-
tas. De este modo, se generd un conjunto de
espacios tipicos en los que se congregaban no
solo experiencias biograficas y niveles de
informacion similares, sino también perfiles
especificos. La distribucion de estas dos varia-
bles mostraba una correlacion con los estilos
de vida, las caracteristicas socio-demograficas
o las preferencias respecto del tratamiento. Asi
pues, el posicionamiento topoldgico de los
discursos nos sirvio para identificar siete gran-
des colectivos, siete perfiles tipicos de perso-
nas con VIH (figura 1). Se trata, por supuesto,
de “tipos ideales “que resumen una gran varie-
dad de experiencias pero que, dentro de la
diversidad, responden a una cierta uniformi-
dad interna, particularmente en lo que respec-
ta a las imagenes, preferencias y actitudes
hacia el tratamiento. Se tratdo de denominar a
cada uno de los tipos con un nombre que resu-
miera en la medida de lo posible la caracteri-
zacion central del colectivo. En la tabla 3
apuntamos las principales caracteristicas de
cada uno de los “tipos” (tabla 3).

3. La evolucion en las imagenes y expe-
riencias del VIH

Una cuestion destacada en la aproxima-
cion del estudio a los diversos perfiles fue la
desigual distribucion de las imagenes y per-
cepciones del VIH y, en particular, de la evo-
lucion histérica de las representaciones
sociales de la infeccion. A lo largo de esta
investigacion, se ha corroborado que el ima-
ginario social del VIH ha experimentado una
evolucion hacia lo que podemos llamar una
“cronicidad débil”, y correlativamente, hacia
una percepcion de menor peligrosidad aso-
ciada a la infeccion. Esta evolucion del ima-
ginario del VIH destaco con mayor fuerza en
el discurso de los/as entrevistados/as de
mayor edad, en el que se contrastaron las
duras imagenes de muerte y sufrimiento que
regian en los afios 80 con la “aséptica” repre-
sentacion actual de la patologia como una
enfermedad cronica con la que se puede con-
vivir hasta la ancianidad.
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Figura 1

Los siete perfiles de personas con VIH
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A partir del relato historico construido por
la mayoria de las personas entrevistadas
podemos exponer una narrativa sobre la evo-
lucion del VIH que organiza el imaginario en
tres “etapas” historicas o fases de la epide-
mia, particularmente a partir de los tres gran-
des hitos terapéuticos que significaron la
introduccion del AZT a finales de los afios 80,
la aparicion de los TARGA en 1996 y la lle-
gada de los actuales tratamientos simplifica-
dos alrededor de 2005. Hemos dado a estos
periodos, correspondientes aproximadamen-
te a las tres décadas de la epidemia, los nom-
bres de fase “heroica” (1985-1996), fase de
“normalizacion” (1996-2005) y fase de “lo
innotado” (a partir de 2005) (figura 2).

En la etapa actual, las representaciones
sociales del VIH se organizan alrededor de la
idea de cronicidad pero ésta se concreta y se
“enriquece” con otros aspectos. Especial-
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mente relevantes, tanto por su repeticion en
entrevistas y grupos como por el significativo
cambio que suponen en la concepcion del
VIH, resultaron tres cuestiones que justifican
nuestra denominaciéon de esta etapa como
fase de “lo in-notado”. En primer lugar, hay
que destacar como, de forma correlativa a los
propios éxitos terapéuticos en el control viral,
se ha ido desarrollando una cierta compren-
sion del “tener la carga viral indetectable”, o
del “estar indetectable”, que lo entiende
como una especie de “estado latente” de la
enfermedad, y que algunas personas llegaron
a interpretar casi como la “eliminacion” o la
“desaparicion” del virus. Parece que como si,
de manera creciente, se tendiera a compren-
der la enfermedad como compuesta de tres
etapas, de tres estados: “tener sida” seria el
estado cercano a la muerte, con enfermedades
oportunistas, etcétera, “ser seropositivo”
seria un estado menos grave, pero aln sinto-
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Tabla 3
Caracterizacion de los diferentes perfiles de personas con VIH

HSH de edades jovenes
(<30 aiios)

Gays de edades mas
adultas (>35 aiios)

Activistas

historicos

Supervivientes

“normalizados”

Supervivientes

vulnerables

Heterosexuales con
TARY reciente

Inmigrantes econémicos

Caracterizacion

bésica

HSH jovenes, especial-
mente en ciudades grandes,
diagnosticados en los ulti-
mos 3-5 afios.

El “ambiente” se compren-
de esencialmente en cues-
tién de ocio y sexo, no de
politica: rechazo a la “eti-
quetacion” homosexual y
lejania de las asociaciones
gays.

Varones gays de eda-
des algo mas adultas,
diagnosticados a fina-
les de los 90-princi-
pios de los 2000.

Cercanos al asociacio-
nismo gay y a la iden-
tidad gay “politica”,
afirmativa.

Provenientes del
movimiento activis-
ta frente al SIDA de
los 80-90.

Diferencia entre
quienes siguen mo-
vilizados, como “li-
deres” de asociacio-
nes, o quienes han
abandonado la mili-
tancia.

Personas diagnostica-
das durante los ltimos
80 y primeros 90, mu-
chos de ellos ex-UDI.

Pueden haber pasado
por asociaciones, pero
no militan en ellas.

Como los supervi-
vientes ‘“normaliza-
dos”, diagnostica-
dos durante los 80 y
primeros 90, la ma-

yoria UDL.

Cierto grado de de-
terioro fisico y cog-
nitivo.

Heterosexuales  de
edades relativamen-
te adultas.

Diagnosticados in-
esperadamente  en
los ultimos 10 afios.

Inmigracion Jatinoamericana y
africana de naturaleza econd-
mica, la mayoria infectada por
el VIH en su pais pero diag-
nosticada en Espana.

Bajo nivel educativo y cultural
(especialmente entre inmigra-
cion africana).

Estilos de vida

Estilo de vida con muchas | Viven solos o en pare- | Vidas estables y | Estilos de vida familia- | Vidas generalmente | Estilos de vida ten- | Muchos tienen la familia en el
relaciones sociales y ocio | ja. tranquilas. res y caseros. menos  familiares | dencialmente  mas | pais de origen (en especial mu-
nocturno. Quienes mantienen | Protagonismo discursi- (mayor soledad). familiares. jeres africanas).

la militancia estan | vo de la pareja y, en el | Posibles manteni- | En muchos casaos | Trabajos precarios, dificulta-

Posibles consumos de dro-
gas y practicas sexuales de
riesgo.

Viven solos o comparten
piso.

Estudios o trabajos no muy

La edad trae algo de
relax frente a la vida
nocturna, pero tam-
bién el VIH conlleva
un cierto aislamiento
de redes sociales.

Trabajan

mas cercanos a po-
sibles estilos de vi-
da algo mas socia-
bles.

Muchos tienen re-
conocimiento de

caso de haberlos, de
los hijos.

Muchos trabajan: es
menos comun el reco-
nocimiento de discapa-
cidad que entre los

mientos de consu-
mos.

presencia de pareja
¢ hijos.

Diferencias de géne-
ro: las mujeres en-
cuentran menos
apoyo en su entorno

des economicas.

Redes sociales de compatrio-
tas que se quiebran tras el
diagnostico

Percepcion del
VIH y relacion
con la
enfermedad

discapacidad  por | “activistas”. familiar
estables VIH.
Escasa o nula experiencia | Ejemplos mas o menos | Relacion larga e im- | Vivencia  paradojica- | Vivencia algo mas | Impacto muy fuerte | Sobreestimacion del peligro
de enfermedad, propia o | cercanos de VIH y si- | plicada con el VIH. | mente positiva del | “despreocupada” | del diagnostico. del VIH, en ocasiones hasta la
ajena. da. Sensacién de haber | VIH,  especialmente | del VIH y menos Mayor dificultad pa- paralisis por terror.

Costumbre de realizarse
analisis.

Muy baja percepcion de la
gravedad del VIH.

Mucha informacion sobre
el VIH, pero proveniente
de Internet, foros, etc

Mantenimiento de cui-
dados respecto de la
enfermedad.

Informacion sobre el
VIH mas adecuada y
proveniente de fuentes
mas confiables.

logrado “controlar”
la enfermedad, con-
vivencia con la
identidad de perso-

na con VIH .
Informaciéon  muy
alta sobre el VIH:
“pacientes  exper-
tos”.

entre quienes vienen
de la heroina: el diag-
nostico constituy6d en
muchos caso, un revul-
sivo para abandonar la
toxicomania.

Centralidad del estig-
ma en su experiencia.

Informacién media so-
bre el VI

positivizada que los
dos otros grupos
con largos tiempos
de tratamiento.
Visibilidad “fisica”
del estigma (efectos
secundarios, “mar-
cas” dejadas por los
€onsumos).

Poca informacion
sobre el VIH.

ra integrar el VIH en
la construccion de
su identidad: posi-
bles crisis emocio-
nales e identitarias.

Poca  informacion
sobre el VIH, imagi-
nario mas circuns-
critoa los antiguos
“grupos de riesgo”.

Ocultamiento al entorno y rup-
tura de sus relaciones sociales.

Muy poca informacioén sobre
el VIH, e incluso rechazo a la
misma

[ 30 WY [P APUOD) OPUBUID]
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Figura 2
Evolucion de las imagenes del VIH

Fase “heroica”
(1985-1996)

Fase de “normalizacion”
{1996-2005)

Fase de “lo innotado”
(2005-2011)

Primeros afios de la
epidemia

Los discursos recogidos
sobre esta época tienen un
tono “épico”, “heroico”, por
la omnipresencia de la
muerte ¥ la enfermedad

El objetivo es la pura
supervivencia

No hay diferencia entre VIH ‘
y sida.

Los primeros tratamientos
con AZT son muy
agresivos.

Identidad de la persona con
VIH: enfermo terminal.
Relacion muy implicada y
afectiva con los
profesionales sanitarios
La persona con VIH esta
segregada de la sociedad:
exclusion social, entorno
clinico...

visibilidad

La llegada de los TARGA

La muerte retrocede. E|
objetivo comienza a ser una
vida “normalizada”

Diferencia entre VIH y sida

Los tratamientos son
efectivos, pero son

complejos y tienen muchos
efectos adversos w
Identidad de la persona con
VIH: enfermo cronico
“grave” (discapacidad)
Reconocimiento pleno de
los derechos sanitarios de
los pacientes con VIH

La persona con VIH va

estando mas integrada en
la sociedad.

Importancia del estigma y la

Las nuevas generaciones de
farmacos.

Si se sigue el tratamiento, el
VIH esta bajo control
Diferencia entre carga viral
indetectable, VIH (con
sintomas) y sida

Los tratamientos tienen cada
vez menos efectos adversos.
Vivencia asintomatica de la
enfermedad

Identidad de la persona con
VIH: enfermo crénico “leve”,
menor conciencia de déficit
Relacion cada vez mas
“institucionalizada” e
“impersonal” con los
profesionales sanitarios
Integracién plena en la vida
social

Importancia de la
sociabilidad, la sexualidad y
la vida afectiva, etc.

matico y con un cierto peligro en la medida
en que el virus no esta controlado, y “estar
indetectable” seria un estado “latente”, mas
leve y de una cronicidad cada vez menos peli-
grosa. Tres estados que, ademas, no seguirian
una progresion lineal, sino en los que se pue-
de “entrar”y “salir” sin repercusiones graves,
en una logica que la medicacion haria en bue-
na medida reversible. Aunque en bastantes
casos no se llega a comprender bien el signi-
ficado clinico de la expresion, la generaliza-
cion de la “carga viral indetectable” implica
asi una emergente concepcion “no-lineal” de
la evolucion de la infeccion, que en gran
medida rompe con la anterior concepcion de
un desarrollo casi necesario hacia el sida y
que reduce de hecho la sensacion de peligro-
sidad del virus.

En segundo lugar, a lo largo de la investi-
gacion se fue evidenciando la crecientemente
generalizada ausencia de sintomas fisicos de
la infeccion en la experiencia subjetiva de
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muchas personas con VIH. Ausencia que
hace que la vivencia del enfermar y de la
mejoria se “descorporalicen” y se vivan prin-
cipalmente a través de los datos clinicos y
diagnosticos (las cifras de la analitica) en
lugar de “sentirse” corporalmente. Esta des-
corporalizacion de la enfermedad hace que
para muchas personas, mas alla de los posi-
bles efectos adversos inmediatos de la medi-
cacion, la experiencia del VIH se “intelectua-
lice”, se haga abstracta: los signos de la salud
y la enfermedad no estan “en” el cuerpo, sino
“en la analitica”.

“Yo es que personalmente no he notado ni
lo bueno ni lo malo en mi cuerpo, otra cosa es
el coco. Porque sé que la medicacion va bien,
porque las defensas a raiz de todos estos
cambios han empezado a subir y, bueno, aho-
ra ya es muy dificil que estén por debajo de
1000, pero porque me lo dicen en los andlisis,
no porque yo note nada especial, ni porque
me note mejor. Yo es que no he notado ni... Ni
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me he notado peor antes de tomarla, ni me he
notado mejor ahora por tomarla” (RG 2,
menos de 5 afios de TARV).

Por ultimo, en relacioén con el propio con-
trol terapéutico de la infeccion y con la dismi-
nucion de los efectos adversos mas inmediata-
mente visibles (la lipodistrofia), actualmente
resultaria menor la visibilidad del estado sero-
logico frente a la mirada de los otros. Aparece
por tanto mas claramente la posibilidad de
ocultar de manera sostenida la enfermedad, de
“esconder” el estado serologico. Un entrevis-
tado que colaboraba en una ONG utilizo, muy
graficamente, la expresion “personas armari-
zadas”.

“Ahora mismo estamos encontrando un
tipo de personas... en principio mas “‘armari-
zadas”, que llevan la enfermedad con mas
intimidad. O sea, por ejemplo en la época que
yo me enfermé, pues no podias estar tan arma-
rizado, no podias llevarlo de forma... porque
la enfermedad era visible, o sea, tenias cara
de enfermo y no le podias vender a la gente la
moto de que estabas sano. Sin embargo ahora
la gente, como por suerte no llegan por lo
general a entrar en deterioros fisicos, pues
eso hace que lo lleven de forma muy oculta,
/Jno?, queno lo digan a nadie. Y eso también,
claro, por una parte... Por una parte es positi-
vo, claro. Yo lo veo positivo porque hay mas
medios, hay mas recursos, la gente no se pone
tan mal como se ponia antes. Pero después por
otra parte, hace pues que la gente oculte la
enfermedad incluso a sus propias parejas.
Hay gente que mantiene relaciones ya de
pareja de meses y no le ha comunicado a su
pareja que tiene VIH” (EP. Varon, 50 aios).

4. Los dos extremos del imaginario actual
del VIH

Estos tres aspectos, la indetectabilidad /
reversibilidad, la descorporalizacion y la
menor visibilidad del VIH frente a los demas,
concretan asi la nueva imagen de cronicidad
del VIH y dan forma a una representacion
emergente que complejiza la experiencia de la
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infeccion a la par que relativiza su peligrosi-
dad. No obstante, este nuevo imaginario y
conjunto de experiencias no se distribuye por
igual entre todos los tipos de personas con
VIH, sino que “afecta” mas a determinados
perfiles. Sobre todo, tiende a mostrarse una
pronunciada polarizacion entre los dos colec-
tivos con mayor protagonismo en los nuevos
diagnosticos: las personas inmigrantes y los
hombres jovenes que tienen sexo con hom-
bres. Este acusado contraste entre los dos
colectivos implica claras diferencias en sus
actitudes hacia la enfermedad, la prevencion y
el tratamiento.

Asi, la practica totalidad de personas inmi-
grantes entrevistadas, en linea con la sefialada
identificacion que tienden a realizar entre VIH
y sida, manifestaron una percepcion del VIH
mas “antigua”, mas cercana al imaginario de
la “fase heroica” y, por tanto, a la imagen de
una enfermedad mortal y altamente estigmati-
zante. Desde un imaginario terrorifico del
virus (especialmente expresado por las perso-
nas de origen subsahariano), su demanda era
comenzar el tratamiento cuanto antes y les
resultaba muy dificil comprender la posterga-
cion del comienzo del TARGA hasta que no se
alcance una carga viral determinada. En algu-
nos entrevistados, la intensidad del terror que
evocaban las imagenes de muerte habia lleva-
do incluso, en un primer momento tras el diag-
nostico, a un bloqueo psicologico. Varias de
las personas subsaharianas, por ejemplo,
narraron un “cierre” vital que les condujo, con
posterioridad a su diagndstico, a cortar el con-
tacto con la practica totalidad de sus amistades
y de su entorno, profundizando asi el desarrai-
go, la precariedad vital y la falta de apoyo
social y familiar, factores todos que aumentan
la vulnerabilidad de la poblacion inmigrante
ante el VIH.

Por el contrario, los hombres que tienen
sexo con hombres (menores de 35 afios) que
entrevistamos o que participaron en grupos
tendieron a mostrar el imaginario mds inmerso
en las nuevas experiencias y representaciones
que hemos delineado, asi como la idea de gra-
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vedad mas amortiguada de todos los perfiles,
situando al VIH en la esfera de lo que estamos
denominando una “cronicidad débil”. El
extremo discursivo de esta “cronicidad débil”
lo hallamos en el tnico grupo de discusion lle-
vado a cabo con personas sin diagnéstico de
VIH, que se realizo en Barcelona:

“Es lo que decia él, que ahora la vision que
tiene generalmente la gente es que es una
enfermedad cronica, pero es que encima es
una enfermedad cronica que ni es mortal, que
no es ni preocupante; es decir, que es como
tener un resfriado, pero tenerlo para toda la
vida” (RG 5 Varones Gays sin VIH)

Si bien esta consideracion de que el VIH
“es como tener un resfriado para toda la
vida” era atribuida impersonalmente a “la
gente” antes que expresada como opinion del
propio interlocutor, reflejaba en su paroxismo
una actitud que se detectd con mayor o menor
fuerza entre gran parte de los entrevistados
del mismo perfil. Como indicabamos, el pro-
pio control de la infeccion mediante TARGA
también contribuye a esta percepcion de
menor gravedad. En las fechas en las que se
realiz6 el trabajo de campo se comenzaban a
extender entre el colectivo de personas con
VIH las evidencias sobre la reduccion en la
transmision sexual del virus en situacion de
carga viral indetectable. Los hombres de eda-
des mas jovenes que tienen sexo con hombres
fueron quienes con mayor rapidez asumieron
esta informacion desde una comprension que
les llevaba a legitimar un cierto retorno a con-
ductas sexuales de riesgo, tal como se eviden-
cia en la siguiente cita.

MODERADOR: “Y el hecho de que sea inde-
tectable, a la hora de esto que estamos
comentando, de las relaciones de pareja, ;te
da mas tranquilidad, por decirlo de alguna
forma?.

Puff... Muchisima, muchisima. Ademas,
hace poco me llego informacion de un estu-
dio, una investigacion que habia salido que
por primera vez hablaba de una manera un
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poco mas contundente sobre la no transmi-
sion en el caso de personas con serologia
indetectable. Y entonces, pues te planteas las
cosas de otra manera, ;no? Porque de repen-
te... Ahora en una situacion con una persona
desconocida que te dice de repente: “Eyacula
enmiboca”, y tu dices: “Bueno, no”. “;Y no
por qué?”. Y tu tienes que estar asi como un
poco... Te das cuenta de que estds ahi prote-
giendo a... Porque me siento responsable. Si
a alguien le pasa algo, estoy protegiendo un
poco a la gente... Pero hay gente que lo inten-
ta jno?, que tu estas con cuidado y tal, y hay
gente que intenta mantener estas practicas y
tu te sientes ahi como un poco inhibido, ;jno?
Y el tema de la serologia indetectable, pues
vamos, te cambia la mentalidad por comple-
to” (EP, varén 27 afios, afio y medio de
TARV)

Finalmente se detectd una relacion entre
los diferentes imaginarios de la infeccion y las
formas que adoptan los posibles problemas de
adherencia al tratamiento. Simplemente por
apuntar esta cuestion en relacion con los dos
colectivos en los que nos hemos centrado en
este apartado, podemos sefialar que, mientras
que en el caso de los hombres jovenes que tie-
nen sexo con hombres muchos problemas de
adherencia descritos se relacionaban con una
relativa “despreocupacion” respecto del trata-
miento cuando éste colisionaba con estilos de
vida muy relacionados con las salidas noctur-
nas y de fin de semana, durante los que se pro-
ducen interrupciones parciales o a una admi-
nistracion mas discontinua, en el caso de los
personas inmigrantes que mantienen un ima-
ginario de mayor peligrosidad se detectaron
con mas frecuencia interrupciones totales del
tratamiento, casi siempre en relacion con cri-
sis personales y de identidad o con estados
depresivos. Igualmente, entre las personas
inmigrantes por motivos econdmicos se hace
evidente como el miedo mas desarrollado a la
infeccion y al estigma implican mayores pro-
blemas con la regularidad del TARGA por la
visibilizacion que este puede suponer, por
ejemplo, cuando se comparte piso, o incluso
habitacion, con varios compatriotas.
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DISCUSION

Durante la ultima década la realidad social
de las personas con VIH se ha vuelto mas com-
pleja y variada. Mayor variedad que no soélo
viene motivada por la modificacion en las pau-
tas epidemiolégicas y por el progreso terapéu-
tico, sino por la mayor diversidad en los estilos
de vida de los individuos, de las formas de
relacionarse con la enfermedad y de la propia
percepcion e imaginario del VIH. Tratando de
clarificar esta diversidad, el analisis del mate-
rial discursivo recogido detectd un conjunto de
factores que condicionan la relacion de los
pacientes con su enfermedad y que, conse-
cuentemente, influyen sobre los procesos de
adherencia al tratamiento. Se trata de variables
o factores similares a los propuestos en otros
estudios en torno a la adherencia & 31015, E]
andlisis conjunto de este grupo de factores,
sobre todo a partir de la importancia crucial del
tiempo que se lleva en tratamiento y del nivel
de informacion del que se dispone, nos ha lle-
vado proponer una tipologia basica de siete
perfiles de personas con VIH, tipologia que
permite enriquecer y matizar los clasicos per-
files epidemiologicos basados en la via de
transmision del virus.

Existen al menos tres aspectos a destacar en
esta caracterizacion tipoldgica. En primer
lugar, la diferencia interna propuesta en el
colectivo con mas largos tiempos de trata-
miento, que distingue entre “activistas histori-
cos”, “supervivientes normalizados” y “super-
vivientes vulnerables”. Si bien la actitud hacia
el TARGA es positiva en todos ellos (en tanto
tratamiento que literalmente les “salvo la
vida”, a diferencia de lo que les ocurriera con
muchos de sus familiares, amistades y relacio-
nes sociales de la época), la gradacion que
existe respecto del nivel y detalle de la infor-
macion sobre el VIH con la que cuentan, asi
como su diferente grado de vulnerabilidad
social y deterioro cognitivo'® o el papel inequi-
vocamente positivo que el activismo cumplio
en el proceso de aceptacion del VIH, suponen
claras diferencias entre los tres perfiles.
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El segundo aspecto a resefiar es el plantea-
miento de una suerte de “brecha generacio-
nal” dentro del colectivo de varones
gays/HSH, algo que aparece igualmente en
otros estudios tanto nacionales'” como inter-
nacionales'®!?. Barrera generacional que la
investigacion ha establecido en torno a los 30-
35 afios y que implica significativas diferen-
cias en el imaginario alrededor del VIH y en la
relacion que las dos “generaciones” estable-
cen con la infeccion y con su tratamiento, asi
como en la menor percepcion de peligro que
rige entre los HSH de edades mas jovenes.
Como también destacan otros estudios recien-
tes e instancias de vigilancia epidemiologi-
cal7202! "esta imagen “debilitada” de la grave-
dad del VIH que poseen los mas jévenes pue-
de estar influyendo en una mayor prevalencia
de practicas sexuales de riesgo. De modo
especial, desde la reciente difusion de eviden-
cias sobre la menor transmision sexual del
virus en situacion de carga viral indetectable,
se detecto en alglin caso una suerte de recupe-
racion del concepto, propuesto por algunos
estudios y organizaciones, del “tratamiento
como prevencion”?? que conducia a “re-legiti-
mar” conductas de riesgo que aparentemente
habian sido abandonadas.

Por ultimo, hay que resaltar que el perfil de
“inmigracion econdémica” que delineamos
refleja no tanto, o no sélo, el origen extranje-
ro de estas personas como la situacion econo-
mica, social y cultural cercana a espacios de
precariedad y exclusion que caracteriza a bue-
na parte de la inmigracion de naturaleza eco-
noémica y laboral (especialmente a la prove-
niente del entorno africano y, en menor medi-
da, a la latinoamericana, afectando particular-
mente a las mujeres inmigrantes). Las perso-
nas entrevistadas que respondian a este perfil,
al igual que sucede con poblaciones andlogas
analizadas por otros estudios®> 24, poseen una
informacion muy esquematica sobre el VIH y
sostienen visiones de la enfermedad mucho
mas asociadas a imaginarios de muerte y
sufrimiento. Por tanto, la categoria “inmigra-
cion” no excluye que se pueda adscribir a per-
sonas de origen extranjero a alguno de los
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otros tipos propuestos y, de hecho, en el curso
de la investigacion aparecieron varios ejem-
plos de varones gays latinoamericanos de alto
nivel cultural y socioeconémico que respon-
dian mas bien a los perfiles HSH que al de
inmigracion econdmica.

Por otro lado, los resultados del estudio (de
los cuales so6lo hemos presentado aquellos
correspondientes a los planos mas generales
de la segmentacion de perfiles y de la imagen,
percepcion y experiencia del VIH) indican la
existencia de diferentes “ritmos” en la evolu-
cion del imaginario social del VIH hacia la
imagen de una “cronicidad débil” (evolucion
que ya pronosticaba Conde en 1997%#). Los
dos perfiles que actualmente despiertan una
mayor preocupacion epidemiolodgica, los
hombres jovenes que tienen sexo con hom-
bres y el colectivo de personas inmigrantes
con menores recursos economicos y cultura-
les, es en los que se evidencia mas claramente
la desigual implantacion de esta imagen, has-
ta poder hablar de una polarizacion del imagi-
nario de la infeccién. Polarizacién que
encuentra su reflejo tanto en problematicas
diversas alrededor de las practicas preventi-
vas como (aunque so6lo hemos podido apun-
tarlo) en problemas de adherencia muy dife-
rentes.

Los hallazgos del presente estudio sugieren
asi que no solo se han de adoptar estrategias
diferentes en la comunicacion de informacion
sobre el VIH, su prevencion y su tratamiento
para cada uno de los perfiles propuestos, sino
que debe profundizarse en el conocimiento de
los problemas especificos de adherencia que
muestran. Por otro lado, dada la limitacion en
el nimero de participantes en la investigacion
que hemos expuesto, asi como su naturaleza
cualitativa y exploratoria, sus resultados se
verian beneficiados de un contraste con los
datos epidemiologicos disponibles que los
segmentara y analizara de acuerdo con las
variables indicadas o bien con nuevos estu-
dios cuantitativos u observacionales que pue-
dan realizarse.
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