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Glosario

Organizaciones, Instituciones y dependencias estatales:

e ESPOLEA!: Organizacion no gubernamental internacional orientada al campo
de los Derechos Humanos de jovenes y adolescentes en América Latina y El
Caribe.

e DNSyETS?%: Direccion Nacional de SIDA y Enfermedades de Transmision
Sexual.

e J+LAC3:]J6venes Positivos de Latinoamérica y El Caribe.

e RAJAP# Red Argentina de Jovenes y Adolescentes Positivos.

e RAMVIHSS®: Red Argentina de Mujeres Viviendo con VIH-SIDA.

e REDAR / REDAR+: Red Argentina de Personas Viviendo con VIH/SIDA.

e ONUSIDA®: Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA

e UNFPA?”: Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas.

e UNICEFS8: Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia.

Otras referencias

e AMBA: Area Metropolitana de Buenos Aires.

e CABA: Ciudad Auténoma de Buenos Aires.

thttp://www.espolea.org/

? http://www.msal.gob.ar/sida/
3https://jovenesposlac.org/
4https://rajap.org/
Shttp://mujeresconVIH.blogspot.com.ar/
6http://www.unaids.org/es
"http://www.unfpa.org.ar/
8https://www.unicef.org/es
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Carga Viral: Cantidad de copias del VIH por unidad de volumen de sangre. La
medicion de la carga viral puede efectuarse a través de tres técnicas de biologia
molecular basadas en reacciéon en cadena de polimerasa (PCR) que es el
método mas sensible de deteccion de infeccion por VIH. Aunque una persona
esté infectada y pueda trasmitir el virus, el nivel de carga viral puede ser
indetectable, esto significa que la cantidad de virus en sangre es inferior a lo
que las técnicas de laboratorio pueden detectar (Garcia 2014).

CD4?9: Receptores celulares que se encuentran, sobre todo, en los linfocitos T,
células encargadas de la defensa del sistema inmunoldgico. Se trata de las
células del sistema inmunolégico que son el blanco preferido del VIH. El VIH
infecta a las células y las utiliza para replicarse (hacer copias de si mismo). Las
células infectadas por el VIH mueren, el sistema inmunolégico se debilita, el
organismo es incapaz de defenderse y la persona puede desarrollar infecciones
oportunistas (DNSyETS 2013).

GBA: Gran Buenos Aires.

LGBT / LGBTIQ: Siglas de los movimientos por la diversidad sexual -
Lesbianas, Gay, Bisexuales, Trans, Internsexuales y Queer -.

ONG’s: Organizacion/es no gubernamental/es.

PVVS: Personas Viviendo con VIH-SIDA.

SIDA: La sigla SIDA - sindrome de inmunodeficiencia adquirida - hace
referencia al conjunto de enfermedades que pueden llegar a afectar a una

persona con CD4 bajos. Se considera que la infeccién llega a la etapa SIDA



http://www.infosida.es/las-pruebas-del-vih/pruebas-de-seguimiento-vih

cuando las defensas estan tan debilitadas que no pueden proteger
adecuadamente al cuerpo (DNSyETS 2013).

TARV: Tratamiento Anti Retro Viral. Es la utilizaciéon de farmacos para frenar
la reproduccion del virus y evitar el deterioro del sistema inmunolégico. La
primera de estas drogas fue la zidovudina o azidotimidina, conocida por sus
siglas AZT, que comenzd a aplicarse en 1987. Este farmaco actda inhibiendo la
capacidad del virus para producir el copiado de su informaciéon genética
inhabilitando a la enzima responsable de inducir dicho copiado.

Existen diferentes tipos de drogas antirretrovirales que actiian en diferentes
fases de la replicacion viral. Algunos de estas son:

» Inhibidores nucleésidos de la transcriptasa reversa: Zidovudina
(AZT), Estavudina (d4T), Lamivudina (3TC), Abacavir (ABC),
Emtricitabina (FTC), Didanosina (ddI), Tenofovir disoproxil fumarato
(TDF) (DNSyETS 2012).

» Inhibidores no nucleésidos de la transcriptasa reversa: Efavirenz
(EFV) - Nevirapina (NVP), Etravirina, Rilpivirina (DNSyETS 2012).
Cuando el VIH ingresa a la célula, su ARN viral se transforma en ADN viral
mediante la acciéon de una enzima denominada transcriptasa reversa. Estos

dos conjuntos de drogas actian para inhibir este proceso.

» Inhibidores de la proteasa: Ritonavir (RTV), Indinavir (IDV),
Nelfinavir (NFV), - Fosamprenavir, Lopinavir, ritonavir, Atazanavir,

Darunavir, Tipranavir (DNSyETS 2012)



La proteasa del virus permite, una vez que el virus genero copias de si mismo,
que estas copias se ensamblen y formen nuevas particulas virales. Por ende, los
inhibidores de la proteasa impiden este proceso.

Test de Resistencia: Pruebas de laboratorio realizada a partir de una muestra
de sangre que permite detectar la aparicién de resistencia y determinar la
mejor estrategia para controlar la replicacion viral. Esta prueba suele ser
empleada para decidir las modificaciones de un esquema de TARV (DNSyETS
2013). Se desarrolla resistencia a la medicaciéon cuando los farmacos para
detener la reproduccion viral ya no cumplen el objetivo buscado y la carga viral
sube. Esto se debe a que los virus, al enfrentarse a los farmacos, pueden
identificar su mecanismo de accién, mutar y, asi, tornarse resistentes. Este
proceso puede asociarse a diferentes cuestiones tales como la discontinuacion
de la medicacién, una reinfeccién, mala absorcién o problemas que dificultan el
paso de los firmacos a la sangre (Garcia 2014).

VIH: Virus de Inmunodeficiencia Humano. El VIH es clasificado como un
retrovirus, lo cual significa que su material genético esta formado por acido
ribonucleico (ARN). El ARN, por si solo, no es capaz de reproducirse, sino que
necesita del material genético de las células a las que infecta. Este material
genético, propio de células mas complejas, es el acido desoxirribonucleico
(ADN). Cuando el virus entra en los CD4, su ARN se convierte en ADN viral
gracias a la transcriptasa reversa, presente en los linfocitos. Este ADN viral se
une al ADN del CD4, de manera que cuando el CD4 comience a reproducirse, lo

hara también el ADN del virus unido a él, que se codificara de nuevo en ARN.



Estos fragmentos de ARN viral formaran nuevos virus gracias a otra sustancia
llamada “proteasa”. Los nuevos virus saldran de la célula y acabardn por
destruirla. Esto significa que las células, al morir, liberan en sangre nuevas

copias del virus (Garcia 2014)

Nombres

Claudio: Coordinador Nacional de la RAJAP durante 2013-2014 y Médico
Comunitario.

Dario: Coordinador Nacional de la RAJAP durante 2015-2016.

Hugo: Coordinador de RAJAP Buenos Aires.

Manuel: Coordinador Nacional de la RAJAP durante 2014-2015.

Melina: Miembro Fundador de la RAJAP.

Mirko: Coordinador Nacional de la RAJAP durante 2013-2014.

Nahuel: Activista de RAJAP Buenos Aires que se encuentra en situacion de
movilidad reducida.

Natalia: Coordinadora de RAJAP Buenos Aires.

Ariel, Camila, Esteban, Damian, Ignacio, Iziel, Jorge, Martin, Miguel,

Milton, Nacho, Pablo, Peter, Raul, Tomas: Activistas de RAJAP Buenos Aires.
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Primeras palabras

“éQué es la enfermedad? ¢éSe trata de una totalidad dada? éUna entidad? La

pregunta "¢ Qué es la enfermedad?" no tiene sentido. Es decir, no hay un sentido ultimo de
los acontecimientos, ni una sola explicacion para las practicas. La idea de la enfermedad
depende del entorno en el que se encuentra: se establece de acuerdo con el espacio en el
que se formula la pregunta.”

(Alves, 2014™)

Mads allda del virus es el resultado de una investigacion realizada con jovenes que
viven, se emocionan, luchan, triunfan y también fracasan. Lo central de este trabajo no
es la enfermedad, sino los jovenes y sus vidas. No “portan” un virus, sino que viven
con él, como si se tratara de un compafiero que transita con ellos un camino marcado
por incertidumbres, conflictos, temores y anhelos.

Esta Tesis no habla del virus, sino de personas. Tampoco habla de cualquier
persona: hablo de jovenes a quienes conoci, de quienes aprendi, con cuyas vidas me
vinculé, y a quienes estoy profundamente agradecido por haberme permitido abrir las
puertas que marcaron una ruta en mi formacién como antropdlogo.

Espero que esta Tesis, escrita a partir de las voces de estos jovenes, permita al

lector interiorizarse en su mundo.

10 .y . . .
Todos los extractos en idioma extranjero son traducciones propias.
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Introduccion a la problematica

Datos epidemiologicos

Segun el informe epidemiolégico 2016 (DNSyETS 2016, p.14), hasta diciembre
2015 se habian registrado 129.260 personas infectadas por el virus, de los cuales
6.500 fueron diagnosticados en el ultimo afio. En lo que respecta a la localizacion
geografica de las nuevas notificaciones, la Provincia de Buenos Aires y la Ciudad
Autonoma de Buenos Aires contintian siendo los lugares con mayor proporcién de
diagndsticos detectados. Mientras que la primera representa el 28.9 %, la segunda
nuclea el 11.9% de las notificaciones totales del pais del ultimo afio.

De los 6.500 diagnosticos en 2015, se estima que aproximadamente 4.333 son
varones y 2.167 mujeres (a razon de 2,1/1). Entre los afios 2005 y 2014 para la
poblacién de varones entre 15 y 24 afios, los casos de infecciéon se encontraban en
ascenso. Asi, en 2013, los varones entre 15 y 24 afios representaban el 13% de las
nuevas infecciones, mientras que en 2015, el 18% (Grafico N°12 del informe
epidemiolégico 2016). Para el mismo periodo de tiempo, se observa que los
diagndsticos de mujeres entre 15 y 24 afios no variaron, sino que se mantuvieron
estables, representando el 20% del total de casos aproximadamente. No obstante,
para el grupo de mujeres entre 25 a 34 afios, se observa un descenso del 37% al 31%

del total de casos (Grafico N°12 del informe epidemiologico 2016).
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Grafico 12: Evolucion de la edad de diagnéstico de VIH
segun sexo, Argentina (2007-2015)

Ef

{*) Afos no cerrados por retraso &n |2 notificacidn. FUENTE: Casos notificados por ficha epidemiolégica
eapecifics a la DSyETS. N = 49.929

En sintesis, los datos epidemiolégicos exponen que en los ultimos afios se ha
producido un incremento en las nuevas infecciones registradas para jévenes y
adolescentes varones entre 15 y 29 afios. A diferencia, la misma franja etaria pero del
género femenino, se mantuvo estable. No obstante, las mujeres entre 15 y 24 y entre
25 y 34 son el grupo etario de género femenino con mayor cantidad de casos
diagnosticos en los ultimos trienios (Grafico N°12 del informe epidemioldgico 2016).

Otro estudio llevado a cabo por UNICEF!1 en 2011 ha establecido
comparaciones en los datos epidemiolégicos de grupos de nifios/as y adolescentes a
lo largo de los ultimos 20 afios. En este sentido, comparando la cantidad de
diagndsticos registrados de grupos de 0-14 y de 15-19 afos en la década de los 90’ y
en la primer década del 2000 se observa una disminuciéon del primero y un
incremento del segundo. En este sentido, “en el grupo de 0 a 14 se registran mas
diagnosticos en la década del 90 (50%) que en los ultimos diez afios (41%), mientras
que en el grupo de 15 a 19 la relacion se invierte: el 44% se diagnosticé en la Gltima
década y el 34% en los afios 90” (UNICEF 2011). Atendiendo al primer grupo, los

cuales se han infectado por transmisién perinatal, la disminucién de los diagnosticos

L1https://www.unicef.org/argentina/spanish/Unicef VIH.pdf
13
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es atribuida a las acciones de prevencién sobre los casos de infecciéon de este tipo
durante la primera década del siglo XXI. En cambio, en el grupo de adolescentes -15 a
24 anos -, segun el estudio “el 83% de los varones y el 89% de las mujeres se
infectaron por relaciones sexuales desprotegidas. En el caso de los varones, el 38%
durante una relacién sexual heterosexual y el 46% en una relaciéon sexual con otro

varéon” (UNICEF 2011).

Diagnésticos de infeccion por VIH por ano y grupos de edad seleccionados, 2001-2010
800
700
€00
500
00
300 -
200 -
100

0

2001 2002 2003 2004 2005 2007 2008 2009 2010
®0-14 ®15-19 "20-24

Fuente: Informe “Situacidon de los niiios, nifias y adolescentes con VIH en Argentina” (UNICEF 2011)
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Distribucion de la poblacion masculina, segun grupos de edad seleccionados
y via de transmision, en porcentaje, 2001-2009
100%
2% |
80%
20% |
pr
50%
oo
0% |
20% |
10% | )
ox - - S o - B 4 4 -
2001-2003 2004-2006 2007-2009 20012003 2004-2006 2007-2009 20012008 2004-2006 2007-2009
% Desconocido “ Otro Hemo/Trans!
% Uso de drogas inyectables ® Transmision vertical ® Relaciones sexuales homosexuales
# Relaciones sexuales heterosexuales

Fuente: Informe “Situacidon de los nifos, niiias y adolescentes con VIH en Argentina” (UNICEF 2011)

A partir de las conclusiones del estudio elaborado por UNICEF (2011) es
posible distinguir en la poblacién de jovenes dos grupos claramente diferenciados por
la via de transmisién del virus: aquellos que han contraido el virus por transmision

perinatal, y jovenes que se han infectado por otras vias, con predominio de la sexual.
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El camino de la investigacion

Universo y unidad de analisis

Considerando que se observa un aumento en la cantidad de diagndsticos por
VIH entre los jovenes de 15 a 24 afos, de los cuales un tercio se ubican en el Area
Metropolitana de Buenos Aires (AMBA) (DNSyETS 2016, p.44) esta Tesis centra su
mirada analitica en esa poblacion.

Nuestro trabajo de campo se realizd entre agosto de 2015 y junio de 2016 en el
marco institucional de la Red Argentina de Jovenes y Adolescentes Positivos (RAJAP).
Nuestro universo de estudio fue el conjunto de las actividades e interacciones que
desarrolla esta organizacion de la sociedad civil. Creada en 2010, la RAJAP se
caracteriza por ser un espacio de participacién, apoyo e intercambio dirigido y
organizado exclusivamente por jévenes que viven con VIH. Desde su origen, la RAJAP
ha incrementado el nimero de sus integrantes y el alcance de sus actividades. En
distintas jurisdicciones del pais, grupos de jévenes llevan a cabo cotidianamente
multiples actividades: grupos de pares, campafias de “concientizacién” publica,
elaboracion de articulos para medios periodisticos y proyectos especiales junto a
otras organizaciones implicadas en la problematica.

El universo de andlisis es el campo relacional conformado por los procesos
asociativos y organizativos de “jévenes y adolescentes que viven con VIH” en el Area
Metropolitana de Buenos Aires, articulandolos con las practicas y sentidos que

despliegan en el marco de la vida con VIH. La unidad de anadlisis son los itinerarios

16



(Alves, 2014) de atencién y cuidados de estos jovenes con el objeto de explicar cémo
ellos articulan sus practicas de activismo en la RAJAP con la experiencia de ser joven y

vivir con VIH.

Construyendo un camino en la investigacion

En el primer cuatrimestre de 2014 cursé el Seminario de grado
“Problemas de Antropologia Médica” a cargo de la Dra. Guadalupe Garcia. La cursada
me permitié interiorizarme en conceptos y debates fundamentales del campo de
estudio. Nociones como “proceso de salud-enfermedad-atencion” de Eduardo
Menéndez (1994), la distincidn disease-illness (Helman, 1981; Singer, 2004) y el
concepto de sickness (Frankenberg, 1986) entendido como la produccién social de la
enfermedad. Recorrimos distintos topicos y debates que nos condujeron a una mirada
antropoldgica sobre la biomedicina y abordamos el concepto de experiencia de la
enfermedad con distintos autores (Good, 1994; Cortés, 1997). La ultima unidad del
seminario incluia la discusién de Paulo Alves (2014) sobre el concepto de “itinerarios
terapéuticos” que ha sido central en la construccion de nuestro problema de
investigacion.

Con el soporte y la guia de integrantes del Programa de Antropologia y
Salud, consideré utilizar la instancia de la asignatura “Metodologia y Técnicas de la
Investigacion de Campo”12 en 2014, para profundizar en temas de antropologia de la
salud. Elegi entonces explorar el campo de Jévenes y VIH, con una problematica

especifica: “dimensiones socio-culturales de jovenes con VIH que participan en

12Asignatura perteneciente a la rama sociocultural de la Licenciatura/Profesorado en Ciencias Antropoldgicas de la
Universidad de Buenos Aires.
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espacios de reflexion en los hospitales publicos de CABA”. A partir del conocimiento y
la interaccion con estos jovenes y de multiples reformulaciones del problema de
investigacion, el cierre de esa experiencia nos condujo a un nuevo proyecto, el de esta
tesis, por fuera de las instituciones hospitalarias (Pozzio 2011).

De este modo, a partir del relevamiento bibliografico y del didlogo con colegas
del Programa de Antropologia y Salud al cual me incorporé a finales de 2014 como
parte de la elaboracién de un proyecto de Beca Estimulo, pude definir un nuevo centro
de interés, los procesos de organizacion de los espacios de pares de jovenes con VIH.
Asi, opté por llevar mi atencién a la vida con la enfermedad de jévenes con VIH,
atendiendo a sus procesos asociativos y organizativos por fuera de los espacios
hospitalarios.

En 2015, y mediante el otorgamiento de la Beca Estimulo de la UBA, junto con
el apoyo del proyecto UBACyT!3, disefié un proyecto de investigacién que prolongaba
la experiencia preliminar de 2014 en un proyecto de Tesis de grado en el cual la

categoria central es la de “itinerarios” de atencién y cuidados.

(Como y por qué la RAJAP?
En el marco del trabajo realizado en 2014, entrevisté a Mirko, quien en aquel
momento se desempefiaba como referente nacional de la RAJAP. Durante aquel

encuentro manifestd lo siguiente:

13 “Antropologia de la salud, la enfermedad y la atencién. Un abordaje desde las politicas, las instituciones, los saberes
profesionales y la experiencia de la enfermedad.” dirigido por la Dra. Susana Margulies, programaciéon 2014-2017.
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Uno vive mas alla del virus. Antes se decia que nosotros portdbamos el virus, pero hoy en
dia preferimos decir “infecciéon”, porque uno porta un arma y se la puede sacar. Esto no. Es
algo con lo que tenés que aprender a vivir. Vivir con VIH no te liquida el corazén ni te
convierte en una persona sin sentimientos, se sigue sintiendo, teniendo relaciones y por

sobre todo amando (Registro de campo N°1, 2014).

“Uno vive mas alla del virus” condensa la postura de jovenes que buscan un
lugar de reconocimiento dentro de la sociedad mediante la resignificaciéon de
categorias. Buscan dar cuenta que el virus “no se porta”, sino que es algo con lo que
“uno tiene que aprender a vivir” (Registro de campo N°1, 2014).

Esta primera aproximaciéon con un activista de la RAJAP desperté mi interés
por una multiplicidad de dimensiones socio-culturales que atafien a la vida con el VIH
y el activismo. En ese momento tenia muchos interrogantes: ;Cémo viven los jovenes
con VIH? ;Cémo concilian sus practicas de activistas con los esfuerzos que llevan a
cabo para vivir con VIH?, ;Qué caracteriza a esta red y qué la diferencia de otras
conformadas por adultos?, entre otras. Gadamer (1998) se refiere a este proceso como
una dialéctica caracterizada por el “arte de preguntar” (Gadamer 1998:444) y seguir
preguntando. En suma, el trabajo etnografico desarrollado para esta instancia
preliminar nos permitiéo documentar sus voces (Rockwell 2009).

Unos meses mas tarde, en mayo de 2015, y luego de haber disefiado un primer
proyecto de Tesis de grado, se acord6 una reunién con los referentes de RAJAP
Buenos Aires para presentarles el proyecto de investigacion. En dicho encuentro, en el

que participaron tres de los cinco coordinadores del AMBA, se acept6 por unanimidad
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que realizara el trabajo de campo en el marco de las actividades de la RAJAP. Al iniciar

la conversacion con los referentes, tomé la iniciativa de presentarme.

“Antes me voy a presentar. Mi nombre es Tomas, estudio Antropologia en la UBA, en la
FFyL. Estoy terminando la carrera y realizando mi Tesis. Tengo 23 afios”. En ese momento,
Dario dijo riéndose: “Parecias mas grande” y el resto también se rid, y yo también. La
préxima me afeito y vengo sin chomba, dije. Rieron.

Les comenté entonces acerca del Proyecto. Les dije que este proyecto se realizaba dentro
del Programa de Antropologia y Salud de la Facultad Filosofia y Letras de la UBA, que
tenfia un equipo que trabajaba especificamente temas de VIH desde hacia afios, y en
vinculacion con otras redes. Les dije que el afio anterior habia escrito una especie de
Tesina con una aproximacién al VIH en jévenes. Ese escrito lo habia aprobado y me habia
motivado a orientar mi Tesis en aquella direccion. Inclusive, habia tenido la oportunidad
de juntarme con Mirko, quien me habia ayudado con el trabajo. En ese momento vi que
todos anotaban. Todos tenian un cuaderno y una lapicera en mano, excepto yo. Yo no
lo iba a hacer. Dejé que los antropélogos fuesen ellos porque en un sentido el Otro
en esa ocasion era yo.

Luego de contar esto, Hugo reiterdé “;Cudl seria la propuesta?” Entonces, les dije que el
objetivo general del proyecto era relevar los itinerarios de atencion de jovenes y
adolescentes del AMBA, detallando que este concepto implica aquello que ellos hacian
para vivir con el virus. Detallé que después de enfocar en el sistema hospitalario, hoy, en
cambio, buscabamos visibilizar el rol de las redes y las ONG en la asistencia a la
enfermedad. “No entiendo muy bien esto ultimo. La idea me gusta. Creo que es muy
buena”, dijo Miguel. Entonces, le expliqué de otra manera (a partir de preguntas). “Me
motiva saber qué es lo que los mueve a ustedes dia a dia a empujar y hacer crecer esta
organizacion. Qué es lo que encuentran en ella. De alguna manera, el VIH trasciende lo que

los médicos pueden hacer. Por eso es tan importante visibilizar esto”. Todos anotaron algo
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y Miguel volvié a confirmar su postura: “me gusta la propuesta” (Registro de campo N°2,

2015).

Luego de hacer una presentacion exprés sobre mi persona y sobre los aportes
de la antropologia al campo de la salud, continué ampliando la propuesta para la
RAJAP. Precisamente, mas alla de realizar mi trabajo de campo, estaba interesado en
aportar de alguna manera a la organizacién. Por tal motivo, consideré que el segundo

objetivo del proyecto de Tesis podia despertar el interés de los referentes:

Entonces les comenté el segundo objetivo: historizar la formacién de la RAJAP.
Obviamente, no a una manera de manual de historia donde se dijera qué se hizo afio tras
afio, sino algo en donde un enfoque antropolégico pudiera brindar un aporte desde la
perspectiva de los mismos actores. Expliqué que desde nuestra disciplina nos interesaba
comprender la perspectiva de las mismas personas. En este caso, seria su punto de vista
de las cosas lo que me interesaba. Nuevamente, Miguel, quien parecia dirigir el momento
(aunque en realidad era Hugo quién lo hacia), dijo la verdad es que nos viene muy bien
esta segunda parte. ONUSIDA y UNICEF nos vienen diciendo que tenemos que dejar
asentada nuestra historia. Porque somos un caso unico en Latinoamérica. Ellos
quieren llevar este modelo a otros paises (cuando dijo esto, me di cuenta de como
se enhebraban en mi proyecto de trabajo distintos intereses: UBACYT, RAJAP,

ONUSIDA, UNICEF). (Registro de campo N°2, 2015).

De esta manera, los tres representantes de la RAJAP - Hugo, Miguel y Dario -
coincidieron en que este seria el producto que se entregaria a la red a cambio de

permitirme participar en sus actividades. Hugo se encontraba cursando el CBC para la
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carrera de Ciencias Antropoldgicas en la UBA. Estaba interiorizado con la practica del

trabajo de campo:

Todos se mostraron de acuerdo, hasta Dario, quien no habia emitido ninguna palabra en
ese momento. Entonces, fue Hugo quien dijo “;Qué necesitarias para el proyecto?
Entiendo que hacen trabajo de campo, ;no? Mi mama estudi6 antropologia y yo quiero
arrancar. Asi que algo entiendo”.

Les expliqué que, tal como decia Hugo, lo ideal iba a ser pasar un tiempo con el grupo y
poder participar en sus actividades. (Vi muecas y caras distintas en ellos) (Registro de

campo N°2, 2015).

De esta manera, la conversacion se orienté al ;como? y ;en qué instancias
participar? Al momento de especificar en dénde se llevaria a cabo la observacién con
participaciéon, Hugo remarcé la imposibilidad de acceder al espacio denominado

grupos de pares:

“Una vez por semana, hacemos nuestros grupos de pares, donde somos nosotros mismos
los que conversamos. Es un momento muy especial. No hay en otros lados algo asi. Y no
tuvimos buenas experiencias con gente que venia de afuera. Una vez, unas psicélogas
sociales que se estaban recibiendo vinieron y dieron una actividad, pero después muchos
chicos que habfan empezado ese dia, no volvieron. Los miércoles no son grupos estables:
hay veces que viene gente nueva, otros que vienen por un tiempo nomas, hay de todo”

(Hugo).

Los grupos de pares se celebran una vez por semana. Participan todos aquellos

que son miembros de la RAJAP, es decir, “quienes tengan entre 15y 30 afios de edad y
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vivan con el virus del VIH” (Registro de campo N°5, 2015) indiferentemente de las
vias de infeccion. Consisten en espacios de encuentro, contencion y soporte emocional
orientado por los mismos jovenes. Cada uno de los presentes tiene un momento para
socializar alguna sensacién vinculada con experiencias que afronté en la semana
asociadas a su condicion serologica.

Desde un inicio se remarc6 que “es un espacio solo para pares” (Registro de
campo N°5, 2015). No obstante, Miguel tuvo una idea peculiar: “Quizds podemos hacer
que seas un par mas”. Sin embargo, esta iniciativa no fue apoyada por Dario, pero

desperté una nueva idea en Hugo.

“Podemos generar un espacio aparte. Otro dia de la semana, donde los que vayan sepan
que va a haber alguien de afuera. ;Qué opinas?” Miguel adhiri6. Dario no hizo ningin
comentario en ese instante, pero no se pronuncié en contra. “Podés participar en este

espacio y también sumarte a las reuniones operativas”, dijo Hugo (Registro de campo

N°2, 2015).

Para que esta iniciativa adquiriera viabilidad - lo cual, quiero remarcar, no
ocurrio - debia ser aprobada por la mesa ampliada (ver mas adelante, p. 43). Por tal
motivo, Miguel sostuvo: “Vamos a llevar esta idea a la mesa ampliada, pero no habria
ningin problema. Nuestros votos ya estan. Lo vamos a comentar con el resto el
sabado proximo”.

De esta manera, el primer contacto con la RAJAP establecié ciertos

limites sobre mi participacion en las actividades de la red. No obstante, con el
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transcurso del tiempo y como producto del vinculo con los activistas, comencé a

presenciar actividades que excedian los espacios inicialmente acordados.

Objetivos
Como objetivo general, esta Tesis busca describir y analizar los “itinerarios de
atencion y cuidados” de jovenes viviendo con VIH que participan en redes de pares en
el AMBA. Se entiende por “itinerarios de atencién y cuidados” a los conjuntos de
practicas, estrategias y valoraciones que los sujetos despliegan en su vida cotidiana
para lidiar con la enfermedad y que incluye (a) los actos intencionales a través de los
cuales los sujetos eligen y deciden acciones terapéuticas, (b) los “campos de
posibilidades” disponibles en los contextos locales y (c) la construccion de redes de
interaccion para la atencién y los cuidados (Alves, 2014).
Para alcanzar este objetivo se establecen los siguientes objetivos especificos:
1) Reconstruir la historia de la “Red Argentina de Jovenes y Adolescentes
Positivos” (RAJAP), agrupacion conformada exclusivamente que viven con
VIH, atendiendo a su proceso de formaciéon y los vinculos que
historicamente han establecido con otras Redes de Personas Viviendo con
VIH, ONG’s, fundaciones, organismos multilaterales y organismos
gubernamentales de distinto nivel.
2) Describir y analizar los itinerarios de atencion y cuidados de jovenes que
participan en la RAJAP.
3) Analizar las percepciones y valoraciones de los jovenes que participan en la
RAJAP acerca de la vida con la enfermedad, las relaciones con pares y la
participacién y organizacidén politica.
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Espacios de analisis y estrategias metodologicas

Se implementé un abordaje etnografico, lo que implicé “una interaccién
intensa con los sujetos y grupos para la construccién de los datos en el nivel micro-
social asi como el relevamiento de las modalidades y dinamicas de los procesos de
interaccion” (Proyecto UBACyT, 2014), en este caso, de los jovenes con VIH que
participaban en redes de pares. Asi, esta investigacion privilegié6 como su principal
estrategia la observacion con participacion en espacios relacionados con los
itinerarios de atenci6on y cuidados y, en particular, con la participacién en las
actividades de las redes de jovenes con VIH.

En primer lugar, en las reuniones operativas de la RAJAP que contaban con
la participacion de todos los miembros de la organizacion de Buenos Aires que
quisieran estar presentes. La participacion en dichas reuniones permitio relevar las
preocupaciones y temas sobre los cuales debian tomarse decisiones y elaborar planes
de accidn; la division de tareas y jerarquias en la asuncion de trabajos, y las formas de
organizacion para la planificaciéon de eventos. A su vez, la presencia en este espacio
abri6 el camino a una aproximaciéon a las dindmicas inter-personales: vinculos
afectivos, amorosos, peleas y discusiones surgidas durante las tareas organizativas en
el activismo de los jovenes. Complementariamente, la observacion de reuniones de
coordinacion de la Ciudad Auténoma de Buenos Aires (CABA) posibilité indagar en
aquellos temas que involucraban a los coordinadores del AMBA (Natalia y Hugo), y

que no siempre eran abiertos al resto de los miembros de la filial. Ambas reuniones se

25



desarrollaban cada una o dos semanas, por lo que es la principal instancia donde se
llevo a cabo el trabajo de campo.

En segundo lugar, los talleres, capacitaciones y espacios de formacion para
los jévenes de la RAJAP. Se observé un taller de adherencia dictado por médicos
infectélogos y funcionarios de la Direccion Nacional de SIDA y Enfermedades de
Transmision Sexual en las que se abordaron topicos orientados especificamente a
jovenes con VIH: adherencia y medicacién, prevencién de infecciones de transmision
sexual (ITS), sexualidad, drogas y consumo responsable, y alimentacién saludable.
También se observaron otras actividades de capacitacion dictadas por los mismos
miembros de la red - los de mayor antigiiedad - con el propédsito de incentivar la
formacién de nuevos lideres, generar una mayor equidad en las tareas y las
responsabilidades y, a su vez, para gestar nuevos grupos y expandir la RAJAP a
espacios urbanos donde no tiene incidencia. Finalmente, se realizaron observaciones
en espacios de formacién sobre la tematica “visibilidad”, en donde un miembro
“visible” de la red incentiva, desde su propia experiencia, a que otros también logren
“salirse del armario” y no ocultar su diagnostico positivo a sus amigos y familiares.

En tercer lugar, las actividades de la RAJAP en la via publica, tales como
campanas de concientizacién, participacion en la marcha del orgullo Lésbico, Gay,
Bisexual y Trans, Intersexual y Queer (LGBTIQ), la movilizacién por el Dia Mundial de
la Respuesta ante el VIH/SIDA, manifestaciones de repudio por casos puntuales de
discriminaciéon y panfleteadas y entrega de preservativos en la via publica. Estas

actividades permitieron observar los modos de organizacion de la RAJAP en estas
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instancias publicas, sus modos de relacionarse con otras personas presentes y el uso
(o no uso) de la remera identificatoria de la RAJAP.

En cuarto lugar, las actividades especiales que los mismos miembros de la
red organizan para si mismos. En este sentido, fue posible participar del encuentro
regional 2015 que alberg0 a todas las filiales de la provincia de Buenos Aires. En dicha
actividad, que tuvo la modalidad de un campamento, se desarrollaron instancias
lidicas con el fin de generar una mayor integraciéon de los miembros y espacios de
formacién - como los ya mencionados - dictados por miembros de la red que activan
desde su gestacion en 2010. En este tipo de instancias se pudieron observar las
dinamicas inter-generacionales e inter-regionales entre los jovenes, los vinculos con
representantes de los organismos financiadores de este tipo de actividades,
momentos de intimidad producto de compartir un espacio y una rutina.

En quinto lugar, se observaron actividades de la RAJAP en espacios
cerrados pero con libre acceso. Este tipo de instancias se desarrollaron en lugares
pertenecientes a organizaciones con las que sostienen vinculos institucionales -
centros culturales, asociaciones civiles, organizaciones no gubernamentales, escuelas,
universidades, entre otras. En la gran mayoria de los casos, la RAJAP asistia como
invitada, lo que implicaba que uno de los jévenes compartiese una mesa redonda o un
panel de debate con representantes de otras organizaciones.

Fue en estos espacios que se desarrollé la mayor parte del trabajo de campo
mediante observacion con participacién y registro sistematico. Asimismo, se llevaron
a cabo entrevistas en profundidad y otras de caracter semi-estructurado (ver anexo

“sistematizacion de entrevistas y registros de campo”) con jovenes de la RAJAP para
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reconstruir sus trayectorias y la conformaciéon histérica de la organizacién; y se
analizaron fuentes secundarias: datos epidemiologicos, estatuto de la RAJAP, Ley
Nacional de SIDA N°23.798 y documentos orientadores de politicas publicas de salud

y atencion a personas viviendo con VIH, y seleccién de noticias en periédicos locales.

El problema de investigacion

Estado de la cuestion

Se han relevado estudios e investigaciones de las ciencias sociales que
contribuyen a problematizar el campo del VIH y Juventudes. A continuacién se
sintetizan los principales ejes de discusion que han sido considerados a lo largo de la
investigacion.

Una linea de estudios se orienta al andlisis de la construccién social del
problema VIH/SIDA a través del estudio de las narrativas médicas y practicas
profesionales de salud. Margulies (2014) ha analizado las respuestas médicas al
VIH-SIDA en dos periodos, 1993-1994 y en el momento de aparicién de las terapias
antirretrovirales, 1998-1999. En su analisis de los procesos de narrativizacién, la
autora analiza analogias en la presentacion y representaciéon de la enfermedad, los
cambios en la definicion de la enfermedad, la etiologia, el papel del riesgo y su
individuacion y las transformaciones y continuidades entre los dos periodos
abordados. Otros trabajos (Margulies y colab., 2006; Recoder 2001) focalizan en el
estudio del concepto médico de “adherencia” analizando la perspectiva asistencial y
su hermenéutica intelectualista que aborda a los afectados como individuos en tanto

locus de la voluntad y la razén y una de cuyas resultantes es la construccién de
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tipologias de pacientes. En particular, Margulies y colab. (2006) sefialan que la
implementacion de los tratamientos antirretrovirales delimita una experiencia
individualizada de infeccién por VIH en los pacientes. Y que el monitoreo médico les
adjudica la responsabilidad de la “adherencia” (Margulies y colab., 2006) a los
tratamientos, por lo que el fracaso del mismo tiende a ser pensado en términos de
incumplimiento del paciente.

En este sentido, se ha planteado la importancia de captar la variabilidad y
dificultades asociadas a las trayectorias del vivir y atenderse por la enfermedad y de
considerar las experiencias y las condiciones de vida cotidiana de los pacientes en la
dinamica de la atencién (Margulies 2014). Estos trabajos seran retomados en el
capitulo 2 de esta Tesis donde se indaga en los sentidos y practicas que los jévenes
despliegan en sus vidas para llevar adelante un tratamiento.

Los estudios sobre las experiencias de vivir con VIH han aportado algunos
conceptos al estudio de estos procesos como el de “normalizacion” (Cusick y Rhodes,
1999; Pierret, 2000) dando relevancia a la vida cotidiana como dmbito privilegiado de
estudio para comprender las modalidades de gestion de la enfermedad. Desde una
perspectiva etnografica, Recoder (2011) ha analizado los multiples sentidos y
practicas de lo que significa vivir con VIH/SIDA en Bahia, Brasil, atendiendo a la
construccion del significado de esta experiencia en la vida cotidiana de los sujetos. La
autora sostiene que “el mundo de la enfermedad no se agota en las interacciones que
se desarrollan al interior del espacio hospitalario” (Recoder 2011) y, de esta forma, da
cuenta de los esfuerzos cotidianos de las personas con VIH y sus dinamicas

interpersonales.
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Otras lineas de investigacion se han centrado en la nocién de sufriente para la
comprension de la economia politica del VIH/SIDA (Biehl 2006) tanto de
organizaciones nacionales como internacionales que crean ambientes donde los
individuos y las organizaciones se crean y se re-crean simultaneamente. A partir de su
trabajo etnografico en Caasah, una comunidad para personas con VIH/SIDA en El
Salvador, Brasil, Biehl (2006) evidencia que la pertenencia a esta institucién de
cuidado implicaba un cambio respecto de los viejos hdabitos. Esta proceso de
reestructuracion de las biografias se inscribe dentro de lo que el autor denomina las
“micropoliticas de la supervivencia”, donde los sujetos, a partir de los nuevos
desarrollos e innovaciones biomédicas que permiten una prolongacién de la vida,
transforman la inversion médica en capital social. Se trata de un proceso en el cual, a
través de las trayectorias médicas, los sujetos humanizan la tecnologia y la re-
elaboran en términos familiares logrando, asi, recuperar la dignidad y la esperanza
que se les ha presentado como ajena (Biehl 2006).

Biehl (2011) propone comprender los esfuerzos cotidianos de las personas
afectadas en el marco del mercado mundo de la salud global (Biehl 2011),
caracterizado por la emergencia de una compleja matriz de asociaciones
publico/privadas que establecen metas y nuevas formas de accidn institucional.
Dichas medidas, propiciadas por las innovaciones biomédicas, se han orientado al
accionar de tipo “bala magica” -magic bullet -, siendo éste la entrega de tecnologias
como respuesta univoca frente a dolencias especificas (Biehl, 2011).

Otros estudios han centrado su atencion en las experiencias del estigma. Al

indagar sobre estos procesos en un grupo de nifios y adolescentes con VIH en San
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Pablo, Brasil, Abadia-Barrero (2005) destaca la centralidad de la pobreza, la
desigualdad social, la condicion de huérfano y el acceso a los recursos en la
experiencia de la estigmatizacion. Abadia-Barrero (2005) sostiene asi que la
construccion social del estigma es un claro reflejo de la violencia estructural que se
ejerce mas alla de las desigualdades en la atencién médica a la enfermedad.

La experiencia del estigma ha sido analizada en interacciéon con otras
dimensiones de la vida con la enfermedad. Valle (2002) ha analizado los procesos de
formacién identitaria de personas viviendo con VIH durante los principios de la
epidemia en Brasil atendiendo a la vivencia del estigma y de la violencia simbdlica.
Este estudio sefala la importancia de pensar una Antropologia Politica de las
identidades (Valle 2002) al reflejar como los contextos de sociabilidad facilitan la
formacién de diversas identidades.

Otros trabajos destacan el lugar que los procesos asociativos y organizativos
tienen en los procesos de gestion de la enfermedad ya sea en términos de “procesos
de expertizacion” (Pecheny y colab. 2002) como en los procesos de construccién de
subjetividades (Gregoric 2012). En este sentido, a lo largo de su estudio sobre
activismo de personas afectadas por el VIH-SIDA en barrios populares del AMBA,
Gregoric (2012) establece que la confluencia de iniciativas estatales, subsidios
externos, directrices de agencias multilaterales y la accién de organizaciones locales
preexistentes contribuyen a consolidar un sujeto politico emergente que,
identificAindose desde el padecimiento y la necesidad, reivindica su participacion
social y politica para el reconocimiento de una ciudadania plena. A partir de esto, el

autor plantea que para una parte de la poblacién afectada, el VIH-SIDA devino en un
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eje politico para organizarse legitimamente, crear reivindicaciones expresadas en
términos del derecho a la salud y la vida y, a partir de alli, también reclamar un mayor
acceso a derechos sociales.

Los procesos asociativos y organizativos de personas viviendo con VIH han
sido analizados desde la optica del movimiento LGBT en Argentina durante los
primeros afios de la epidemia del virus. Estos estudios (Manzelli y Pecheny 2002) han
sefialado la construccién de una responsabilidad individual en las respuestas del
Estado argentino en los 80’ y los 90’ y las respuestas de los grupos LGBT en demanda
del reconocimiento de sus derechos plasmados en términos de “ciudadania” (Manzelli
y Pecheny 2002)

Por otra parte, en la literatura antropolégica se registran estudios que indagan
en las experiencias de jovenes y adolescentes con VIH en Argentina. En este
sentido, algunos han abordado estas problematicas desde una perspectiva de género
vinculandola con las trayectorias sexuales. Grimberg (2001; 2002), analiza la
iniciacion sexual y otras dimensiones de las practicas sexuales de jévenes con
VIH/SIDA logrando, asi, oponer construcciones universalistas y naturalizadoras de la
juventud y los jovenes, para focalizar en los modos en que éstos construyen sus
practicas y significaciones en el marco de sus contextos de interaccion cotidianos.

Otros trabajos que vinculan VIH y juventud indagan en las trayectorias de vida
y los procesos de gestion de la enfermedad en la vida cotidiana de “adolescentes que
crecieron viviendo con VIH desde nifios” (Adaszko 2006; 2012). Los trabajos de
Adaszko (2006; 2012) se orientaron a demostrar que “los adolescentes infectados por

el virus son sujetos activos que llevan a cabo estrategias diarias sobre la atenciéon de
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sus enfermedades, contraponiendo las visiones hegemoénicas que piensan a los
jovenes como sujetos pasivos y vulnerables, y a los adolescentes como transgresores y
problematicos cuyos comportamientos atentan contra el éxito del tratamiento”
(Adazsko 2006). Estos trabajos seran retomados en el capitulo 3 de esta Tesis donde
se indaga en las estrategias que los jovenes que viven con VIH despliegan en sus vidas
para lidiar con la enfermedad.

En este sentido, se desprende una linea de trabajos sobre Juventudes y
Sexualidades, la cual emerge como consecuencia del interés de las ciencias sociales
por el aumento de la epidemia de VIH/SIDA (Gogna 2005). Jones (2010) ha abordado
las jerarquias que operan en las sexualidades de adolescentes atendiendo a los
procesos de resistencia en un grupo de jévenes de la localidad de Trelew, Provincia de
Chubut, Argentina. Otros estudios (Pecheny 2013) han orientado la mirada al vinculo
entre las desigualdades estructurales y la vulnerabilidad en salud y la presencia del
VIH en jovenes LGBT. Estos trabajos han logrado dimensionar la importancia de
comprender la vida con la enfermedad a partir de la vivencia de sexualidades

juveniles.

Marco conceptual

Esta Tesis se propone indagar en los itinerarios de atencién y cuidado
(Alves, 2014) de jévenes del Area Metropolitana de Buenos Aires que activan en la
RAJAP con el objeto de explicar cOmo estos jovenes articulan sus practicas de
activismo en la RAJAP con la experiencia de ser joven y vivir con VIH. Se atiende,

sobre todo, a los procesos asociativos y organizativos de jévenes que viven con VIH en
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el AMBA, articuldndolos con las practicas y sentidos que despliegan en el marco de la
vida con VIH. Para esto, se propone una integracion tedrica entre la produccion
académica proveniente del campo de la Antropologia de la Salud, la Enfermedad y la
Atencidn, y los Estudios Sociales sobre Juventudes.

Para el caso estudiado, se delimita, por un lado, una linea teérica que busca
indagar en la experiencia de la enfermedad (Good 1994, Recoder 2011, Alves 2006;
2014; 2015) de los jovenes de la RAJAP, entendiendo esta categoria analitica como
“los medios y los modos como los individuos y los grupos sociales perciben, conciben
y responden a un determinado episodio de enfermedad” (Alves 2006).

Se parte del supuesto de que a lo largo de los procesos de la vida ligados a la
experiencia de la enfermedad, estos jovenes encarnan en sus practicas y sentidos
“aspectos intersubjetivos y subjetivos” (Recoder 2011). Mientras que los primeros
consisten en parametros o cuadros de referencia a partir de los cuales los jévenes de
la RAJAP construyen una multiplicidad de significados asociados a la vida con VIH, el
caracter subjetivo de la experiencia de la enfermedad pone de manifiesto un conjunto
de “interpretaciones Unicas, abiertas, sorpresivas y de dificil comprension, las cuales
son construidas por trayectorias de vida especificas en contextos de interpretacion
mayor” (Recoder 2011). La experiencia se torna no solo la repeticion de cuadros de
referencias sociales y culturales, sino de incertidumbre y anticipaciéon (Recoder,
2011). De esta manera, los cuadros de referencia construidos social y culturalmente
son diferencialmente apropiados por los jévenes de la RAJAP.

Desde esta Optica, la RAJAP opera como espacio de encuentro entre

experiencias socialmente compartidas entre los jovenes que viven con VIH - el
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conocimiento del diagndstico positivo, el llevar adelante el TARV, la visibilizacién de la
condicion serologica y el desarrollo de practicas de activismo -, pero configuradas en
las historias y cuadros de referencia de cada uno.

Por otro lado, se comprende que vivir con VIH implica una serie de
transformaciones de las practicas y sentidos que los jovenes construyen. Propongo
orientar la mirada hacia los esfuerzos llevados a cabo por los jévenes de la RAJAP para
lidiar con la enfermedad a partir de las estrategias desplegadas para afrontar los
cuidados y tratamientos que la enfermedad impone y lidiar con designaciones
estigmatizantes asociadas al VIH (Recoder 2011) y desenvolverse como activistas en
una red nacional de jovenes. En este sentido, la enfermedad implica un quiebre en la
vida cotidiana al cuestionar la “actitud natural” con la que los jovenes se desenvuelven
en el mundo y exigen la construccién de un nuevo orden de cosas, una nueva
cotidianeidad significativa (Alves 2014). Esta dimensién es digna de ser analizada y
problematizada, ya que lidiar con la enfermedad origina una serie de esfuerzos y
practicas para vivir plenamente las juventudes.

Por “juventud”, se entiende un concepto relacional, histéricamente construido,
situacional, cambiante y producido cotidianamente en el marco de relaciones de
poder y desigualdad social (Chaves 2010). En ese sentido, la juventud es estructurada
a partir de relaciones desiguales en términos etarios de modo tal que los jovenes
deben ser educados, encaminados, corregidos, enderezados, segin una mirada
adultocéntrica (Chaves 2010).

En pos de desplazar la mirada en lo especifico de la juventud, busco partir de

las articulaciones que los sujetos presentan con otros agentes etarios en una relacion
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de alteridades. Por lo tanto, propongo hacer énfasis en la “estructura de interaccion
etaria” (Kropff 2009), lo que conlleva pensar la categoria juventud como una
“categoria auto y alter adscriptiva en el marco de una estructura de interaccién que se
inscribe en la trama social en clave etaria” (Kropff 2009). Dicha estructura es
disputada en el marco de relaciones de poder que determina las posibilidades de
negociacion de los grupos. Por lo tanto, las construcciones etarias de distintos tipos -
nifios, jévenes, adolescentes, adultos -son objeto de disputas que generan una arena a
partir de la cual emergen subjetividades que cargan con interpretaciones diversas.

Una aproximacién de este tipo, desde las alteridades etarias, lleva a pensar la
juventud como una categoria identitaria. Me refiero a que cada grupo de edad
construye sentidos a partir de las sensibilidades particulares generadas en la
experiencia colectiva - especifica e histéricamente determinada - (Kropff 2011;
Svampa 2001). Las experiencias histéricas compartidas construyen un trasfondo
identitario para el grupo de edad e implica que éste sea reconocido por otros como
“generacion” (Kropff 2011). Tanto Chaves (2010) como Kropff (2011) invitan a
visibilizar la agencia juvenil en tiempo presente, frente a las miradas adultocéntricas
que colocan a los jévenes como actores del cambio en el futuro.

A partir de lo desarrollado, esta Tesis sostiene la importancia de indagar en los
itinerarios de atencién y cuidados (Alves 2014), concibiéndolos como las alternativas
o cursos a través de las cuales los individuos y grupos sociales dan respuesta y
atienden (o no) una enfermedad o afliccién. Incluyen (a) los actos intencionales por
los cuales los sujetos eligen y deciden acciones terapéuticas, (b) los “campos de

posibilidades” disponibles en los contextos locales y (c) la construccion de redes de
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interaccién para la organizacion de la vida, la atencion y los cuidados. De esta forma,
los itinerarios de atencion y cuidados (Alves 2014), se orientan a comprender las
acciones de los mismos actores en busqueda de tratamiento médico, pero atendiendo
a los diferentes cursos de accién, vacilaciones, dudas, entradas y salidas en diversas
modalidades de tratamiento, modificaciones en la vida cotidiana y establecimientos de
nuevas redes sociales (Alves 2014).

Finalmente, el concepto de “activismo” refiere al “ejercicio de representacion
de otros en un plano mayor donde se lleva a cabo la ‘articulacién’ con agencias
internacionales que financian actividades comuinmente llamadas ‘comunitarias’; e
implica, en el plano local, acceder a dependencias gubernamentales y espacios
politicos de control y negociaciéon” (Gregoric 2008).

Por lo tanto, ante la pregunta ;Como estos jovenes articulan las practicas de
activismo en la RAJAP con la experiencia de ser joven y vivir con VIH?, este
estudio establece las siguientes hipotesis:

1) Los procesos de organizacion, movilizacién y demanda de jovenes con VIH
se inscriben en y a la vez modelan los modos particulares de vivir con la
enfermedad.

2) La participacion de los jovenes en las actividades de la red introduce entre
ellos vinculos generacionales horizontales en procesos habitualmente
estructurados por vinculos generacionales verticales (médicos, padres,
tutores, etc.)

3) En este sentido, vivir con VIH-SIDA implica para estos jovenes y

adolescentes un conjunto de condiciones y relaciones que impactan
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negativamente en su vida cotidiana. En especial se destacan los procesos de
estigmatizacion y discriminacion que atraviesan el trabajo, las relaciones
sociales, la vida sexual y otros vinculos. Sin embargo, al mismo tiempo, la
participacién en espacios de pares abre para ellos posibilidades y recursos
para afrontar o modificar las condiciones de fragilidad, asi como también
para construir redes de apoyo, sostén y autonomia.

Para esto, propongo analizar dimensiones de la vida de los activistas de la
RAJAP, las cuales presentan un caracter colectivo - operan como “cuadros de
referencias” (Recoder 2011)-, pero que son, a su vez, apropiadas individualmente por
los jovenes. Los tres capitulos de este estudio se encuentran atravesados por un
dialogo constante entre el caracter colectivo y la dimensidn subjetiva de la experiencia
de la vida con la enfermedad y el activismo en la RAJAP.

El primer capitulo describe a la red Argentina de Jévenes y Adolescentes
Positivos, como el espacio donde se desarrollé esta investigacion, para luego dar
cuenta de los procesos de conformacién histérica de la organizacion, y su relacion con
otros actores sociales clave en el campo del activismo del VIH-SIDA en Argentina.

El segundo capitulo aborda cémo la vida con el virus es regulada en los
contextos particulares de los jévenes, orientando la mirada principalmente hacia las
condiciones en las que los jovenes de la RAJAP enfrentan “los cuidados y los
tratamientos que la enfermedad impone” (Recoder 2011).

El tercer capitulo indaga en las tensiones que emergen al interior de la RAJAP y
en las trayectorias de sus activistas para visibilizar su diagnéstico en diferentes

instancias de sus vidas.
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Finalmente, dispongo un apartado para las conclusiones e ideas posibles para

investigaciones posteriores sobre esta problematica.
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Capitulo 1: La Red Argentina de Jovenes y Adolescentes Positivos

Este capitulo analiza el proceso de conformaciéon histérica de la Red
Argentina de Jévenes y Adolescentes Positivos, su organizacién actual y su relacion
con otros actores sociales clave en el campo del activismo del VIH-SIDA en Argentina.
La reconstruccion que se presenta ha sido elaborada a partir del analisis de tres
entrevistas semi-estructuradas a coordinadores (Hugo - 2016 -, Claudio - 2015 -y
Manuel - 2015 - ), una en profundidad a Melina - 2016 -, miembro fundadora de la
organizacion y a partir de los registros elaborados durante el trabajo de campo.
Adicionalmente, se han considerado fuentes secundarias -noticias periodisticas,

informes epidemiolégicos, documentos institucionales de 1a RAJAP-.

La RAJAP

Contexto historico de formacion de la RAJAP

En este apartado presento una descripcién de procesos historicos que
caracterizan el campo del activismo de personas viviendo con VIH/SIDA en Argentina.
La RAJAP se inscribe en este contexto como la dnica organizaciéon de jévenes y
adolescentes viviendo con VIH con alcance a nivel nacional y una propuesta orientada
especificamente para estos jovenes.

Entre 1990 y la primera década del siglo XX, multiples organizaciones de la
sociedad civil conformadas por las personas afectadas, emergieron como actores
sociales en el campo de la asistencia al VIH en Argentina. Entre estas, pueden

destacarse tres, todas ellas implicadas en la conformaciéon de la RAJAP: la Red
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Argentina de Personas Viviendo con VIH/SIDA (REDAR+) fundada en 1998, la Red
Bonaerense de Personas Viviendo con VIH fundada en 2000 y la Red Argentina de
Mujeres Viviendo con VIH/SIDA (RAMVIHS) fundada en 2002.

Estos grupos tuvieron dos ejes de accion. Por un lado, se desarrollaron como
espacios de sociabilidad entre las personas viviendo con VIH. En este sentido, muchas
de estas redes surgieron a partir de grupos de pacientes que se reunian en hospitales
publicos para compartir sus experiencias de la vida con la enfermedad. Con el tiempo,
y a partir de estos grupos, se generaron otros espacios de participacién y activismo
por fuera de las instituciones hospitalarias.

Por otro lado, las primeras redes de personas viviendo con VIH comenzaron a
organizarse y demandar respuestas en términos de tratamiento médico al Estado
argentino (Gregoric 2008). Estos grupos emergieron en un contexto de demanda de
reconocimiento de derechos por la salud sexual (Gregoric 2007) en el marco de la
restauracion de la democracia en el pais en 1983 y de la implementacion de politicas
neoliberales que condujeron a la concentracién politica y econémica y la
profundizacién de las condiciones de desigualdad y vulnerabilidad social (Grimberg
2003; Pecheny 2016).

Inicialmente, fueron las organizaciones de personas homosexuales quienes
impulsaron la demanda de reconocimiento de derechos por la salud sexual y la
defensa de los derechos de las personas viviendo con VIH/SIDA (Biagini y Sanchez
1995). Tal como sefiala Pecheny (2016), la demanda por los derechos sexuales se
plante6 como un asunto de “ciudadania” de todas aquellas personas que por sus

practicas eroticas y sexuales, o por su orientacion sexual e identidad de género, veian
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vulnerados sus derechos.

Una de las primeras organizaciones por la diversidad sexual en Argentina fue la
Comunidad Homosexual Argentina (CHA)Y, la cual surgi6 en el afio 1984 a partir de la
iniciativa de activistas como Carlos Jauregui que comenzaron a visibilizar la falta de
prevencion y atencion hospitalaria para personas homosexuales viviendo con VIH. En
la década de 1990, otras organizaciones del colectivo LGBT se sumaron a esta lucha y
comenzaron a demandar respuestas al Estado para las personas viviendo con
VIH/SIDA. Estas asociaciones buscaron disociarse de aquellas organizaciones “gays”
para construir sus propias redes. Tanto la Asociaciéon de Travestis, Transexuales y
Transgéneros de Argentina (ATTTA)" como la Asociacién de Lucha por la Identidad
Travesti (ALIT) se institucionalizaron en los primeros afios de la década de los 90" y
desde entonces han demandado activamente la falta de acceso de las personas trans a
los servicios publicos de salud y la reivindicaciéon de la identidad de género auto-
percibida por sobre definiciones bioldgicas, lo que, en términos normativos, se
consumo recién en el afio 2012 con la sancién de la Ley N° 26.743 de Identidad de
Género en Argentina.

Mientras que durante las tltimas dos décadas del siglo XX, las organizaciones
de la sociedad civil conformadas por personas viviendo con VIH demandaban al
Estado la falta de atencién médica al VIH y una respuesta politica a la epidemia, las
dinamicas del escenario del VIH/SIDA a nivel mundial se vieron transformadas a
partir de la formacién de nuevas agencias y organismos internacionales.

El Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), creado en 1965

l4http: //www.cha.org.ar/
15http: //www.attta.org.ar/
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por la Asamblea General de las Naciones Unidas, comienza a generar lineas de accion
en género y salud a nivel global. Especificamente en el campo del VIH/SIDA, el PNUD
sostuvo el desarrollo de leyes como respuesta al VIH/SIDA como primer escalén para
ampliar el acceso a servicios de prevencion y atencién sanitaria (PNUD 2012).

Con el objetivo de fortalecer la respuesta del Sistema de Naciones Unidas a la
problematica del VIH/SIDA, y mediante el apoyo del PNUD16, en 1996 se fundé el
Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA). La
estrategia de ONUSIDA ha consistido en establecer alianzas con las organizaciones
sociales de personas viviendo con VIH y los Programas Nacionales de VIH mediante el
financiamiento de proyectos orientados a la prevencién y atencion médica. En
Argentina, el Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus del Humano, SIDA y
ETS se conform6 en el afio 1992 orientando su accionar principalmente a la atencion
hospitalaria de las personas viviendo con VIH (Gregoric 2007).

Desde la ultima década del siglo XX, el Banco Mundial, una de las principales
entidades financiadoras de ONUSIDA, fue un actor global clave para otorgar
financiamiento a los programas nacionales de VIH/SIDA. Bajo la modalidad de
financiamiento basado en resultados, el Ministerio de Salud de la Nacién comenzd a
recibir financiamiento del Banco Mundial para apoyar la prevencion, promocion,
entrega de medicacién y atenciéon médica del VIH/SIDA en el pais. En 1995, el
Programa Nacional estaba compuesto por dos actividades: diagnostico y asistencia de
pacientes infectados y distribucion de medicamentos. En 1997, mediante el Decreto

N° 951, el Banco Mundial otorgd un préstamo de US$ 15.000.000 al Programa

'8 http://www.unaids.org/es/aboutunaids/unaidscosponsors/undp
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Nacional permitiendo la creacién de la Unidad Ejecutora del Proyecto de Control del
SIDA y Enfermedades de Transmision Sexual (LUSIDA) (Ministerio de Economia
2001).

Los organismos de cooperacién internacional buscaron asi establecer
articulaciones con las organizaciones de la sociedad civil y los programas nacionales
de VIH/SIDA. Tal como se sefiald, el otorgamiento de financiamiento a estos dos
actores sociales fue una de las estrategias que emplearon las agencias internacionales
para dar una respuesta a la epidemia, y contintia siendo, hasta hoy en dia, el modelo
de respuesta a nivel global. Una de las principales entidades internacionales fue el
Fondo Mundial de Lucha contra el SIDA, la Tuberculosis y la Malaria" fundado en
2002. Este financiamiento tendi6 a apoyar el trabajo en “prevenciéon primaria y
secundaria, el fortalecimiento de la adherencia al tratamiento antirretroviral,
realizacion de campafas preventivas, acciones focalizadas en las llamadas poblaciones
vulnerables, fortalecimiento de organizaciones de base, estrategias de prevencion de
la transmision vertical del VIH y mejoramiento de la vigilancia epidemiolégica e
investigacion aplicada a la gestion” (Gregoric 2012).

Especificamente, el Programa Nacional de Sida presentdé una propuesta de
financiamiento ante el Fondo Mundial de Lucha contra el Sida, la Tuberculosis y la
Malaria apelando a la denominada “pauperizacién de la epidemia” (Garcia 2014)
producto de la crisis generalizada en la Argentina y, en consecuencia, a la necesidad de
apoyo financiero para sostener las acciones de prevencion y asistencia del VIH-SIDA

(Garcia 2014). La propuesta fue aprobada por el Fondo Mundial y en 2003 se otorgé al

17https: //www.theglobalfund.org/es
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Programa Nacional un financiamiento de 29 millones de délares americanos para un
periodo de 5 afos.

En materia legislativa, en consonancia con las recomendaciones de los
organismos internacionales y las demandas de derechos por parte de las
organizaciones de la sociedad civil, en agosto de 1990 se sancioné la Ley Nacional de
SIDA N°23.798 y su Decreto Reglamentario N°1244/91.La norma declar6 “de interés
nacional a la lucha contra el Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida,
entendiéndose por tal a la deteccién e investigacion de sus agentes causales, el
diagnostico y tratamiento de la enfermedad, su prevencidn, asistencia y rehabilitacidn,
incluyendo la de sus patologias derivadas, como asi también las medidas tendientes a
evitar su propagacién, en primer lugar la educacion de la poblacién”. Como piedra
angular, esta legislacidn establece el concepto de Consentimiento Informado en todas
las relaciones profesionales y/o con instituciones de la salud. Esta ley ha permitido
que las personas con VIH conserven la confidencialidad de su diagnostico sin tener
que manifestar su condicion serolégica en ocasiones donde no se les exija.

En 1995, mediante la sancién de la Ley N° 24.455, se establecié que las obras
sociales deben cubrir los “tratamientos médicos, psicologicos y farmacolégicos de las
personas infectadas por algunos de los retrovirus humanos y los que padecen el
sindrome de inmuno-deficiencia adquirida (SIDA) y/o las enfermedades
intercurrentes”. Desde la sanciéon de la Ley N° 24.754 en 1996, las empresas de
medicina prepaga también deben garantizar la cobertura de atenciéon médica a sus
adheridos.

Por otra parte, en 2002 se sancion6 la Ley N° 25.543 que establece la
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obligatoriedad del ofrecimiento de la prueba del VIH a la mujer embarazada. Esta
normativa fue desarrollada con el objetivo de promover el diagndstico en toda mujer
embarazada con el objeto de llevar a cabo las intervenciones médicas necesarias para
reducir la trasmision madre-hijo del VIH. Esta normativa condensé una serie de
practicas preventivas que estan contenidas en la “Primera Norma Nacional de SIDA en
Perinatologia” en 1997 a partir del protocolo 076 (Garcia 2013). El Fondo de Naciones
Unidas para la Infancia (UNICEF) en Argentina fue un aliado clave para el Programa
Nacional de SIDA, ya que el apoyo financiero de esta entidad perteneciente al Sistema
de Naciones Unidas y destinada al desarrollo de investigaciones sobre nifios/as y
adolescentes que viven con VIH, se incrementd en la primera década de siglo XX
(ONUSIDA y UNICEF 2012).

Desde la primera década del siglo XXI, el escenario local del VIH/SIDA se vio
transformado por la sucesiéon de gobiernos progresistas desde 2003 hasta fines de
2015, lo que posibilité la sanciéon de nuevas normativas que emergieron como
respuesta a las demandas por los denominados “derechos sexuales”. Algunas de estas
leyes incluyeron apartados especificos para la poblacién de jévenes y adolescentes.

En el afio 2003, mediante la sancién de la Ley N°25.673, se conformé el
Programa Nacional de Salud Sexual y Procreacion Responsable con el objetivo de
contribuir a la prevencién y deteccidn precoz de enfermedades de transmision sexual,
de VIH/SIDA y patologias genitales y mamarias!8. Este programa, dependiente del
Ministerio de Salud de la Nacién, disponia de un espacio exclusivo para nifias, nifos,

adolescentes y jovenes.

®http://www.msal.gob.ar/SIDA /images/stories/2-informacion-
programa-nacional.pdf
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En esta linea, a partir de la sancién de la Ley 26.150, se conforma el Programa
Nacional de Educacion Sexual Integral (ESI) en 2006. El ESI se conform6 como un
“espacio sistematico de enseflanza aprendizaje que promueve saberes y habilidades
para la toma de decisiones consientes y criticas en relaciéon con el cuidado del propio
cuerpo, las relaciones interpersonales, el ejercicio de la sexualidad y de los derechos
de los nifios, las nifias y los jovenes”. Este programa dispone trabajar de manera
exclusiva el cuidado del cuerpo de jévenes y adolescentes que se encuentran
escolarizados en escuelas medias de la nacidn.

Este contexto, caracterizado por la emergencia de normativas tendientes a
garantizar el respeto por los derechos sexuales de las personas afectadas y el apoyo -
técnico y econdémico - de organismos de cooperacion internacional a las
organizaciones de la sociedad civil configuré las dindmicas de estas ultimas en el
nuevo milenio, asi como también la vida de las PVVS. Tal como se presenta en los
siguientes apartados, la conformacion de la RAJAP en el afio 2010 respondié a las
dinamicas del campo del VIH/SIDA a nivel local, regional y global, donde las
organizaciones de la sociedad civil emplearon estrategias para dar respuesta a la
epidemia a partir de la articulacién con dependencias gubernamentales y el

financiamiento recibido de las agencias internacionales.

La “fuerza del presente”
La Red Argentina de Jo6venes y Adolescentes Positivos (RAJAP) se
institucionaliz6 en 2010 a partir de la propuesta de un grupo de jévenes que, viviendo

con VIH, plantearon la necesidad de “un espacio de encuentro, contencion, soporte,
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capacitacion y trabajo de pares creado por y para jévenes con VIH” (Melina, 32 afios,
impulsora de la formacidon de la RAJAP). A partir de su primer encuentro nacional
realizado en Chapadmalal en 2011, la RAJAP se consolid6é como la dnica organizacién
de alcance nacional compuesta, organizada y dirigida por jovenes que proponen
estrategias de trabajo en el campo del VIH orientadas especificamente hacia las
problematicas de la juventud.

La RAJAP se dispuso como un espacio de activismo reconociendo dos grupos
etarios: “adolescentes” de entre 14 y 21 afios, y “jovenes” de entre 21 y 30 afios.
Actualmente cuenta con aproximadamente 600 activistas distribuidos en los nucleos
de todo el pais. Una de las principales “lineas estratégicas de trabajo” que figuran en la
carpeta de presentacion institucional de la RAJAP (ver Anexos)!? es la “contencién”,

proceso que se sustenta en el hecho de “compartir experiencias”:

La mejor forma de contenernos es compartiendo experiencias. Para un joven con VIH, no
hay nada mejor que otro joven con VIH. Los grupos de pares en las diferentes localidades
y nuestras redes sociales, son espacios en los que nos abrazamos para divertirnos,

compartirnos y seguir caminando juntxs (Carpeta de presentacion de la RAJAP).

Respecto de la poblaciéon que conforma la RAJAP, se trata mayoritariamente de
jovenes de 21 afios en adelante. A diferencia, los adolescentes se presentan como un

grupo denominado “clave” (Hugo, Coordinador de CABA de la RAJAP), ya que la poca

Junto con los dispositivos de contencién entre pares, la RAJAP sostiene otras “lineas estratégicas de
n o«

trabajo”: “Capacitacion”, “Proteccion de Derechos” e “incidencia politica”. Esta Carpeta es utilizada para
para difundir la vision, misidn, objetivos y otros aspectos ligados a los pilares de la organizacién.
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participaciéon de miembros de este grupo etario lleva constantemente a replantear
actividades, proyectos y trabajos en pos de incrementar su numero. Asi, los activistas
de la red son mayoritariamente jovenes. Hugo, uno de los pocos adolescentes de la

red, se refiere a la participacion de este grupo de la siguiente manera:

“Tenemos muy pocos adolescentes empoderados. De cinco que encontramos, tres estan
internados. Es una poblacion extremadamente clave. Y la RAJAP no tenemos adolescentes
en ningun espacio de toma de decisidn. No se suelen enganchar con nuestras actividades.
Un adolescente nunca se acerca. Hay que tener un rol activo. Hay que acercarlos y

empoderarlos. No se puede dejar solos a los adolescentes” (Hugo).

De manera similar, Natalia, coordinadora de RAJAP AMBA, se refiri6 a esta
cuestion como: “Los adolescentes que estan y no estdn”. Entonces, los adolescentes
forman parte de una de las poblaciones clave de la RAJAP. “Clave” en el sentido que no
logran tener acceso a ella y no manifiestan una participaciéon activa. Asimismo, otras
poblaciones clasificadas por Hugo, coordinador de la RAJAP para AMBA, como

“mujeres, trans y heterosexuales” se presentan de la misma manera:

“Las mujeres, los adolescentes, los trans y los heterosexuales son las poblaciones clave de
la RAJAP. Son donde hay mas dificil llegada. Los adolescentes son complicados porque no
se insertan en espacios de participacién. Las personas trans suelen estar en otras
organizaciones. Lo que pasa con los heterosexuales es que no aparecen. Estan, pero no

aparecen” (Hugo).
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En esta linea, el siguiente testimonio de Hugo, refleja la busqueda de
reconocimiento de los jovenes y adolescentes como una fuerza activa en el campo de
la respuesta al VIH, tratando de diferenciarse del discurso adultocéntrico y
normalizador (Chaves 2010) que ubica a los jévenes como sujetos en formacién para

tomar las riendas del activismo de las organizaciones de la sociedad civil en el futuro.

“La gente dice que los jovenes somos el futuro, pero para mi también somos la fuerza del
presente. La sociedad mas mayor no tiene la fuerza que tenemos nosotros. En los
adolescentes también pasa esto. Adolescentes es todo menor de 21 afios. El contexto de
pensar que nos llevamos el mundo por delante, que las cosas son mas faciles de lo que
parece. Tenemos mucha més energia para enfrentar otras cosas sin miedo. Sin miedo a
posicionarnos mal en nuestra vida. Por esto, es siper importante la participacion activa

y verdadera de jévenes y adolescentes en esta materia” (Hugo).

De esta manera, la RAJAP emerge como un espacio de participacion politica por
y para los jovenes con VIH. La falta de instancias de participacion para estos grupos es
algo que activistas como Melina reconocen como una situacién comun a lo largo de los
ultimos afos. Ocurre lo mismo en otras organizaciones en donde, si bien el discurso de
los joévenes esta presente, no son ellos los que llevan las riendas. Conforman partes

dentro de organizaciones lideradas por sujetos adultos.

T20; “;Cémo fue el vinculo con las otras redes cuando la RAJAP empez6 a aparecer en el

campo?”

20 Tomas, entrevistador.
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M: “Antes no habia invitacion. No tenias un espacio de participacién politica. Y no pasa
solo en la RAJAP. Si vos ves investigaciones de juventudes ves que pasa lo mismo en todos
los dmbitos: politicas partidarias, sindical. Como que estd el discurso de las y los jovenes
tiene que estar, pero en la politica los de 40 son los jévenes. ;Por qué no te llevan una de
25? Lo mismo pasaba aca “los jovenes tienen que estar”. Habia muchos grupos hablando

por los y las jévenes” (Melina).

Organizacion de la RAJAP y formas de participacion

Tal como se sefialé en la introduccion, los espacios de pares son una instancia
del campo donde no fue posible acceder. Actualmente, la organizacion cuenta con
grupos de pares en las provincias de Buenos Aires, Cérdoba, Santa Fe, Tucuman, Salta,
Mendoza, Neuquén, Chubut y San Juan y otros en formacién en diferentes localidades
del pais.

Cada uno de los grupos de pares distribuidos a lo largo del pais se conforman
como nucleos provinciales de la RAJAP, presididos por un Coordinador/a Regional.
Estos referentes son elegidos por los miembros de los ntcleos a partir de un proceso
de votacién. Los cargos son renovados anualmente. En el caso de los nucleos del
AMBA - CABA y Gran Buenos Aires -, los/as Coordinadores/as del periodo 2015-2016
fueron elegidos mediante una votacidn realizada en un parque de la Ciudad de Buenos

Aires el 6 de septiembre de 2015:

Durante los siguientes 15 minutos arribaron el resto de los miembros siendo unos 20 a 30
los que participaron de la jornada. Entonces Natalia y Hugo - ambos referentes - instaron
a que todos se dividieran en RAJAP CABA y RAJAP GBA para poder celebrar las votaciones.

El criterio era el lugar de procedencia que cada uno habia indicado en la ficha de
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inscripcion al encuentro nacional de Cérdoba ese mismo afio. Hugo me dijo que eligiera
donde queria estar.

Los jovenes de ambas localidades se agruparon en rondas separadas. Hugo me entregé
una caja y me pidié6 que repartiera unas lapiceras con papelitos que habia ahi. Al
preguntar quiénes se postularian, Camila indic6 que ella lo haria. Entonces, los
participantes de RAJAP CABA debian elegir entre Hugo y Camila. Cada uno completaba el
papelito con el nombre de su elegido y lo introducia dentro de la caja. Yo debia cerciorar
que estén todos los papeles. Cuando todos habian realizado esto, comencé a sacar papel
por papel leyendo en voz alta los votos y mostrando lo escrito. El resultado fue por
unanimidad - inclusive el voto de Camila - la victoria de Hugo. Los dos participantes se
abrazaron e hicieron bromas de que Hugo habia votado por si mismo. Camila no parecia
estar molesta. Mientras tanto, en las elecciones de RAJAP GBA los candidatos eran Natalia
y Peter. En esta instancia, Natalia fue re-elegida y continuaria con su mandato (Registro de

Campo N°5, 2015)

Cada nucleo determina el momento del aflo cuando realizar sus elecciones
internas. A nivel nacional, la RAJAP es coordinada por tres referentes, que son
elegidos por todos los “miembros activos” durante el encuentro nacional mediante un
proceso similar al descripto para las coordinaciones regionales. Si bien para el cargo
de Coordinador Regional no hay requisitos formalmente establecidos, no es asi para el

caso de las Coordinaciones Nacionales:

“Nosotros establecemos como socios activos a aquellos que acceden al Encuentro nacional.
Es decir, estas personas son las que consideramos como miembros activos y con voto.
Para que alguien pueda postularse como Coordinador Nacional tiene que cumplir ciertos

requisitos: ser visible, tener al menos un afio de activismo y participacién en la red y ser
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mayor de 18 afios. Establecimos que al menos tiene que haber una mujer en la
coordinacion. La duraciéon de los cargos es de Encuentro a Encuentro, un afio mas o
menos. Entonces, durante cada Encuentro se llama a una “asamblea”, conformada por
todos los miembros activos, para decidir quiénes seran los nuevos referentes nacionales.
Las coordinaciones regionales las elige cada filial” (Claudio, Coordinador Nacional de la

RAJAP 2013-2014).

Los miembros activos se renuevan anualmente a partir de la
participacion en el Encuentro nacional. Tal como se describe en el extracto, para que
un miembro activo pueda postularse al cargo de Coordinador Nacional debe tener
visibilizada su condicién serolégica, ser mayor de 18 afios y contar con al menos un
afio de activismo en la RAJAP. Estos requisitos limitan la participaciéon de los
adolescentes en estos espacios y crean, como condicion indispensable, la necesidad de
“ser visible” (esto sera abordado en el capitulo 3). Dicho requisito es considerado
necesario para los fines de la influencia de la organizacién en el campo del VIH-SIDA a
nivel nacional e internacional, ya que el cargo de Coordinador Nacional requiere la
participacion en medios de comunicacion y movilizaciones en la via publica.

La asamblea es concebida como una de las instancias de participacion mas
importantes para el activismo de los jovenes y adolescentes que componen la red.
Esto es asi ya que es el tnico dispositivo de frecuencia anual que permite el encuentro
de los activistas de todo el pais. Durante el resto del afio, los jovenes se encuentran
implicados en actividades locales. La asamblea no es Unicamente una instancia de
eleccion de los referentes nacionales, sino también un espacio de discusién y toma de

decisiones sobre otros asuntos pertinentes a la organizacién interna de la red y la
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planificacion estratégica.

Durante la asamblea de 2014, los miembros activos determinaron la necesidad
de conformar un nuevo dispositivo de participacion: la mesa ampliada. Esta instancia
de participaciéon posibilita la aparicién de comisiones temadticas presididas por
referentes distribuidos a lo largo de todas las provincias. Claudio, quien se
desempefiaba como Coordinador Nacional durante el desarrollo de esta asamblea,

describe este momento como “una asamblea con todas las letras”:

Claudio marca como un hito el Encuentro que se realizé en San Juan en 2014: “trabajamos
sobre cuestiones organicas, propias de nuestro estatuto. Fue una asamblea con todas las
letras”. Continda: de hecho, no hubo talleres. Y tuvo un alcance importante por la prensa y
eso nos permitié incorporar mas chicos. Entre sus logros, segin destacé Claudio, se
encuentra la conformacion “por decreto” de la mesa ampliada, pudiendo de esta manera
resolver “los quilombos” y bajar la carga de los coordinadores nacionales, motivo por el
que muchos no terminaban sus mandatos; programar la primera reuniéon de la mesa
ampliada en Misiones y armar las primeras comisiones provinciales y asi incrementar la
pertenencia de los jovenes de las provincias y aumentar las actividades regionales

(Registro de campo N° 9, 2015).

La mesa ampliada por estatuto se conformé a partir de “los Coordinadores
Nacionales, los Coordinadores regionales y los responsables de trabajos de cada
comision” (Claudio). La presencia de nuevos liderazgos dentro de la organizacion
permitié disminuir la carga de trabajo de los/as Coordinadores Nacionales. Hasta la

gestion de la Coordinacion Nacional de 2014, los anteriores referentes no habian
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concluido sus mandatos. “Desde el segundo Encuentro, soy el primero que terminé la
gestion” (Manuel, Coordinador Nacional 2014-2015).

Al igual que la asamblea, la mesa ampliada se retine una vez al afio. Mientras
tanto, a lo largo del afio cada referente de las comisiones lleva a cabo sus tareas con
los activistas que se encuentran distribuidos en todo el pais. En este sentido, el
responsable de una comisién puede participar en el nuicleo provincial de AMBA,
mientras que los activistas que conforman su equipo se encuentran distribuidos por el
pais. Por lo tanto, la comunicacién via redes sociales?! se torna importante para el
desarrollo de las tareas.

Cada activista tiene la libre eleccion de participar o no de una comision
tematica. Durante la asamblea, los activistas de la RAJAP toman la decision de abrir
nuevas comisiones. Con el tiempo, se fueron desarrollando las siguientes: Incidencia
Politica, Legales, Comunicacion, Adherencia, Adolescentes, entre otras.

La emergencia de nuevos liderazgos provinciales, como las comisiones
tematicas instauradas a partir de la conformacion de la mesa ampliada en el encuentro
nacional de 2014, condujeron a la apariciéon de “multiples identidades” en los nucleos

tematicos del pais.

“Esto ultimo trajo un problema aparejado: la emergencia de multiples identidades segin
las regiones tal como se vio con la apertura de muchos perfiles de Facebook. Entonces fue
necesario generar una unificacién, un unico perfil de Facebook, por ejemplo. Ademas,

muchas redes regionales incluyeron voluntarios no positivos que querian colaborar con la

21 Facebook, WhatsApp y Telegram.
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red: tuvimos que establecer un decreto para limitar esto y negar el acceso a los negativos”

(Claudio).

Ampliar el espectro de participacion politica de los nucleos provinciales
conllevd problematicas como admitir o no la presencia de voluntarios no positivos.
Fue necesario determinar un criterio unificado para que cada region lo implementase
sobre su espacio territorial.

Entre el Encuentro 2014 y el de 2015, la RAJAP puso a prueba el
funcionamiento de la mesa ampliada. En el encuentro nacional 2015 en Embalse,
provincia de Cérdoba, la problematica sobre la presencia de “voluntarios no positivos”
continuaba siendo un tema de discusién. En la asamblea de este afio, se toma la
decision unanime de que los nucleos provinciales limitaran la participacién de estos
voluntarios, ya que la confidencialidad del diagnostico de los activistas de la RAJAP se

veia violada en los espacios de comunicacidn, tales como las redes sociales.

Otro de los temas abordados en el Encuentro de 2015 fue la presencia de “voluntarios no
positivos”, afirmé Manuel, lo cual generaba un problema ya que ingresaban a los grupos
de Facebook y violaban la confidencialidad al tomar conocimiento de todos los jévenes
que participaban de la RAJAP. Esta situacion, que remite a la cuestion de la “visibilidad”,
fue limitada hacia todas aquellas provincias que sostenian esta practica. Entonces, se
advirtié que para ser parte de la RAJAP, los ntcleos locales deben respetar esta norma

(Registro de campo N° 9, 2015).

Cabe senalar que el ingreso de los jovenes a la red se efectia mediante
diferentes mecanismos, pero en la mayoria de los casos, se trata de la recomendacion

56



del médico infectélogo y a partir del boca en boca, donde se toma conocimiento de la
organizacion a partir de conversar con una persona cercana. Claudio, médico
comunitario, Coordinador Nacional 2013-2014 y activista del ntcleo provincial de San
Juan, argumenta la dificultad de incluir voluntarios no positivos ya que ponen en

cuestion las “condiciones de igualdad”:

Claudio coment6 sobre es el ingreso de nuevos miembros en San Juan. Caracterizada por
ser una “provincia chica el contacto pasa mucho por los médicos”. Claudio es médico, e
informalmente se desempeina como canalizador de todas aquellas personas recientemente
diagnosticadas. Al ser visible, difunde su asistencia a quien la necesite. £l sostiene esto
afirmando llevar a cabo “condiciones de igualdad: vas a saber de mi, tanto como yo sé de
vos. Si vos no vas a hablar, entonces yo tampoco”. Muchos jévenes temen asistir a los
grupos de pares en San Juan por el hecho de encontrarse con alguien conocido. Sin
embargo, la intencién de Claudio es gestar un espacio de confianza mutua donde cada uno

sepa que debe cuidar la identidad del otro. (Registro de campo N°9, 2015).

Las instituciones hospitalarias son una puerta de acceso a la RAJAP también en
el nacleo provincial del AMBA. Nahuel, quien se encontraba internado por paralisis en
un hospital del Conurbano Bonaerense, fue contactado por la RAJAP luego de que

médicos del hospital informaran a la red sobre su situacién:

“En los cinco meses que estoy en el hospital apareci6é un grupo de gente llamado “la red”.
Dije yo no quiero saber nada. Son un grupo de sidosos hablando con sus problemas. Cada
cual con sus problemas, que lo resuelva cada uno. “Pero no tenés que juzgar”, me dijeron.

Un dia vinieron y me demostraron que eran buena gente. De ahi que vienen todos los
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sabados. Todos los sabados yo los espero” (Nahuel).

También puede tomarse conocimiento de la red a través de otros medios.
Algunos, como Hugo, accedieron a través de actividades en la via publica, en su caso la
Marcha del Orgullo LGBTIQ; otros, como Ariel - de Punta Alta, provincia de Buenos

Aires -, se contactaron con la red navegando en internet.

“Voy a la marcha con un grupo de conocidos y le entregan un volante de la red a un amigo
y lo agarré yo. Vi un mail, les escribo y me contesta Manuel y caigo el miércoles siguiente

en la reunion de pares” (Hugo).

“Un mes y medio después de iniciar el TARV, en el trabajo lei en las noticias sobre una
cura al VIH. De ahi, explorando, cai en la RAJAP. Les escribi por mail y me respondieron al
instante: “no estas solo”, me quisieron decir. Me invitaron a ir a alguno de los grupos de

los miércoles. Entonces viajé a Buenos Aires” (Ariel).

Otra debate ocurrido durante las asambleas de 2014 y 2015 tuvo que ver con el
tema de la tramitacion de una personeria juridica propia. Si bien entre un afio y otro se
establecio la necesidad de contar con una, hasta hoy la RAJAP no cuenta con su propia
personeria juridica. Esta situacién conlleva dificultades en dos campos de los procesos
organizativos: por un lado, obstaculiza el trabajo inter-provincial, ya que cada ntcleo
provincial presenta su propia autonomia fiscal; y, por el otro, dificulta el acceso al

financiamiento de parte de dependencias estatales y organismos internacionales.
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“En el encuentro nacional 2014 se abord¢ la cuestion de tener una persona juridica ajena
que facilitara la gestion de trabajos inter-provinciales. De esta manera, en el Encuentro

2015 en Embalse se establecid la necesidad de una persona juridica propia” (Manuel).

“En la dltima asamblea (2015) se votd a favor de una personeria juridica. Estaba la
problematica de si nos dan fondos ;A donde depositamos? Unas veces recibi6 Fundaciéon
Huésped, otras la red de Mujeres Viviendo con VIH/SIDA. La red de Mujeres fue como la
organizacion que acompailé el proceso. Los primeros fondos que recibimos fueron de
UNICEF para hacer el primer encuentro y se recibieron en la red de Mujeres. Se
transforma en una molestia cuando no lo tenés. Ellas en un momento dijeron “es hora de
que se hagan la personeria, ya no les prestamos mas, tienen que crecer...” Se votd y se
decidié. Cuando sacas la cuenta es un problema: tenés que hacer el tramite que tarda

meses para que no te cobren impuestos” (Melina, miembro Fundadora de la RAJAP).

Fue entonces a partir de la articulacion con otras redes de PVVS y
organizaciones del campo del VIH/SIDA, que la RAJAP pudo recibir financiamientos de
ONUSIDA, UNICEF y de la Subsecretaria de Juventud del Ministerio de Desarrollo
Social para la realizacion de actividades especificas. Cuando se trata de destinar
fondos, Melina afirmé: “Siempre que hay que priorizar algo. Es el encuentro nacional”
(Melina). Sin dicha instancia, no podria celebrarse la asamblea, cuyo importante
significado radica en que se trata del Unico encuentro cara a cara entre todos los
miembros activos de la RAJAP.

Atendiendo a los procesos de organizaciéon interna de la RAJAP y a sus
dispositivos de participacién - asamblea, mesa ampliada, elecciones internas de los

nucleos provinciales -, desde su experiencia como activista y referente en el campo del
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VIH/SIDA, Manuel senalé diferencias con respecto a otras redes de PVVS. Desde su
perspectiva, el hecho de que la RAJAP renueve anualmente sus referentes — nacionales
y provinciales -, es una caracteristica distintiva respecto de otras redes.
Adicionalmente, la participacion activa en la RAJAP se restringe cuando sus miembros
activos llegan a los 30 afos: dejan de tener derecho a voto en las instancias de

participacion.

“Nosotros tenemos un formato como las Organizaciones de la Sociedad Civil, un intento de
horizontalidad y tenemos elecciones periddicas de referentes. Ademas, tenemos multiples
liderazgos y nadie se puede vitalizar. Esto sefiala una problematica por la legalidad por el
limite de edad: a partir de los 30 afios podés seguir formando parte de la RAJAP. No le
podemos pedir a nadie que se vaya, pero dejas de tener derecho a voto y participacién en
las asambleas anuales. Otras redes son verticales, como las ONG: tienen autoridades

eternas y referentes caudillos” (Manuel).

El trabajo de los activistas de la RAJAP se inscribe en el campo histérico de la
lucha de las organizaciones de la sociedad civil (OSC) del VIH en Argentina, como una
agrupaciéon conformada exclusivamente por jovenes y adolescentes que viven con VIH.
Las raices de esta organizacion pueden ubicarse en una trama previa al 2011, afio del
primer encuentro nacional de la RAJAP, realizado en la localidad de Chapadmalal. La
RAJAP emerge en este campo en dialogo, tension y ruptura con la experiencia de otras
organizaciones conformadas por PVVS. En el siguiente apartado desarrollo el proceso
de conformacién histérica de la RAJAP desde la perspectiva de quienes participaron

en esos procesos fundacionales.
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La conformacion historica de la RAJAP

Primera parte: “Tenés que hacerlo, tenés que hacerlo, tenés que hacerlo”

Como piedra angular de este capitulo se analiza la entrevista en profundidad
que realicé con Melina - 32 afios y miembro fundadora de la RAJAP - en junio de 2016
en la que ella me relat6 la historia de la RAJAP. En la presentacion oficial de la RAJAP22
se sefiala que la organizacion “es creada en 2010 y consolidada con su Primer
encuentro regional en 2011” en la localidad de Chapadmalal. Sin embargo, en el
intercambio con los y las jovenes emergieron otras formas de re-construcciéon
histoérica de este proceso. Melina, por ejemplo, sefialé otros “hitos” anteriores. Ante mi
pregunta sobre si “el momento de conformacién fue en 2011 en Chapadmalal”, Melina,
trayendo su trayectoria como activista y persona con VIH, se retrotrajo a tres afios

antes.

“No, fue antes. Fue 2009 (en el Congreso Nacional de SIDA en Salta). Esto es parte de mi
trayectoria, porque vinieron personas a mi y me dijeron ‘vos tenés VIH y sos trabajadora
social’, entonces ‘tenés las herramientas para hacerlo’. Me pasaba que era la primera vez
que algunos me veian y me sugerian esta idea. Pero fueron muchos los que me vinieron a
repetir esto en distintos momentos: Alex Freyre y Estela Carrizo?3, Ver6nica Ruso?* y

Marecela Alsina2s (Melina).

22https://rajap.org/quienessomos/

23 Ambos activistas de la Red Argentina de Personas Viviendo con VIH/SIDA.

24 PVVS y referente de la Red Argentina por los Derechos y Asistencia de los/as Usuarios/as de Drogas -
RADAUD-.

25 Activista de la Red Bonaerense de Personas Viviendo con VIH/SIDA.
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Como trabajadora social, Melina participaba del Programa de VIH en la Unién
de Trabajadores de la Educacion (UTE). Un afio antes del Congreso Nacional en Salta,
cuando Melina tenia 24 afios, habia participado del Simposio de Fundacién Huésped,
donde otros actores del campo del VIH-SIDA en Argentina le manifestaron la

importancia de gestar una red de jovenes.

“Yo empecé todo en la CTERA, en el Programa de VIH, y UTE. Porque UTE era parte de la
CTERA. Esto fue en 2008. Todos me vinieron a hablar “ah sos joven, tenés VIH y sos
trabajadora social. Tenés que armar la Red”. Fue la primera vez que estaba en una
reunion con personas con VIH. Lo mio igual no era como militancia personal. Yo estaba

en el equipo de trabajo social en el sindicato” (Melina).

Segin lo que relata Melina, hasta el momento descripto no se registraban
intentos de conformar una red nacional de jévenes. Localmente, en distintos distritos
y regiones del pais, las organizaciones destinadas al campo de la nifiez e infancia
comenzaron a destinar espacios de encuentro para los jovenes con VIH. En este
sentido, se registran algunas experiencias que no se extendieron en el tiempo como la
de la Asociacion Civil Padres de la provincia de Cérdoba, con el propésito de “velar por
los derechos de los nifios contemplados en nuestra constitucion y tratados
internacionales”?¢. Adicionalmente, las redes de personas viviendo con VIH también
orientaron esfuerzos a generar espacios de participacién para los jovenes y

adolescentes. Melina, describe el caso de la red de PVVS de Mar del Plata:

26http: //asociacionpadresco.wixsite.com/padrescordoba/institucion
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“No habia otra cosa. Habian intentos como en Cérdoba la Asociacién Civil Padres tenia
intentos: los chicos iban, no iban. Después se hizo un encuentro: la red de Mar del Plata
hizo un Encuentro de adolescentes. Y muchos hablan que el comienzo de la red fue aca. Y
yo digo ‘no’ porque ahi no se habia hablado de una red argentina, nunca se habia hablado
de participacion. Fue un Encuentro, anda a saber con financiamiento de qué. Esto fue 2008

6 2007. Creo que 2008” (Melina).

Otros antecedentes son también los espacios de pares que se organizaron en las
instituciones hospitalarias para personas con VIH, indiferentemente de su edad, desde
la década de los 90’ y principios del nuevo milenio. En el caso de Melina, ella asisti6 a
los grupos del Hospital de Enfermedades Infecciosas Francisco Muiiiz en la Ciudad de
Buenos Aires. Tal como describe, era notable la diferencia etaria y la condicién entre
los pares, sobre todo entre aquellos jovenes que habian nacido con la infeccién o lo
habian contraido por transmisién sexual durante el fin de su adolescencia y quienes

vivian con VIH y tenian 30 afios o mas.

“Y yo iba a los grupos de pares. Iba al Muiiiz, tenia 20 y nunca vi alguien de 25. No es que
no habia nadie de 20: no habia nadie de 25, de 26, de 27. Si habfa, habia alguno de 29 o 30.
Y los de 40-50 estaban en un estado de salud como, bueno...no estaban yendo a Fundacién
Helios, no iban a una clinica privada; estaban yendo al Muiiiz. Las condiciones sociales son
diferentes. Entonces, yo salia del grupo de pares destruida, porque no encuentro gente

que comparta otras cosas de par que no sea tener VIH” (Melina).
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Otra instancia de encuentro entre jovenes que viven con VIH es el espacio
Arribarte?’, surgido a partir de la iniciativa de jovenes y adolescentes que asistian a
los grupos de pares de Fundaciéon Huésped, ONG orientada al campo del VIH/SIDA.
Mediante obras teatrales y actividades culturales, estos jévenes buscaron trabajar
problematicas asociadas a la medicacion y a la “visibilizaciéon” del virus en la vida
cotidiana. De todos modos, Arribarte no se propuso como una instancia de

participacién y activismo para jévenes con VIH.

“El anico espacio que habia de adolescentes y jévenes era Fundacién Huésped con el taller
de teatro Arribarte; pero es so6lo teatro. Nadie esta trabajando con empoderamiento y

participacién politica” (Melina).

Seglin Melina, “habia otra gente que le estaba pasando lo mismo en otros puntos
del pais, s6lo que no nos estdbamos encontrando” y a su juicio se tornaba evidente la
necesidad de construir espacios de activismo exclusivamente para jovenes. A partir
del vinculo con referentes de otras redes, Melina cuenta que fue posible entrar en
contacto con la experiencia de otros jévenes con VIH. Sin embargo, seglin narra, los

otros jovenes no se encontraban interesados en la construccién de una red de jovenes:

“Me empecé a juntar mas con Alex Freyre. Alex me decia “tenés que hacerlo, tenés que
hacerlo, tenés que hacerlo”, y me contactaba con otros chicos también, hijos como
Carolina de Rosario. En ese momento ella tenia como 14 6 15 y yo le decia “dale sumate”, y
no me daba pelota. Siempre nos acordamos que ella no queria participar en nada”

(Melina).

http://elblogdelarjs.blogspot.com.ar/2009/05/arribarte-estreno-su-obra.html
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Uno de los primeros jovenes en quien tuvo efecto la propuesta de Melina fue
Abel, a quien conoci6 en una conferencia cuando él tenia 16 afios. Abel habia
participado en el elenco de un documental audiovisual realizado sobre la experiencia
de jovenes y adolescentes que nacieron con VIH28. Por lo tanto, su condicion
serolégica ya se habia “visibilizado” en cine y television. Para Melina, Abel se
transformo no soélo en el primer contacto con otro joven viviendo con VIH, sino en un

referente, un punto de apoyo para dar los primeros pasos en el campo del activismo

del VIH/SIDA.

“El primer joven con VIH que conozco es Abel en una conferencia. Nos conocimos
hablando en una mesa sobre su documental que hizo a los 16 afios Tocando en el silencio
con Luciano Zito. Yo le decia “quiero que me cuentes como es tu participaciéon” porque él

ya era visible en los medios de comunicacion. Para mi, Abel fue como mi muso” (Melina).

El contacto con jovenes positivos de todo el pais fue posible gracias a la
participacion previa en otras redes y espacios de activismo del VIH en Argentina.
Fueron estas organizaciones, pioneras en la lucha por la respuesta al virus desde los
inicios de la epidemia, las que facilitaron a Melina el contacto con otros jovenes de
todo el pais. Adicionalmente, el contacto con otras experiencias juveniles se llevé a
cabo merced al desempefio de Melina como trabajadora social en una dependencia

estatal, el INADI, en la que se abordaban problematicas asociadas a VIH y

8 |ink “Tocando en el silencio”: https://www.youtube.com/watch?v=0RqitglVMak
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discriminacién. Esto le permitié recorrer el territorio nacional y tomar contacto con

otros jovenes.

“Quienes me ayudaron mas son mis compaiieras de la red Argentina de Mujeres Viviendo
con VIH/SIDA. Ademas, yo participaba en el Foro de VIH del Instituto Nacional contra la
Discriminacién, la Xenofobia y el Racismo (INADI). Eso me hacia circular por las
provincias: entonces en algiin momento hacia la presentacién de la Red, y la red todavia
no habia tenido el primer encuentro. Y ahi se acercaba la gente: San Juan, Santiago del
Estero, Cérdoba. Fue un primer momento de contacto y movilizacién. Porque con el Foro
de VIH del INADI ibamos a hacer talleres a las provincias. Entonces, ;como llegas a un

primer encuentro con todo lo que hay atras?” (Melina).

Mientras Melina articulaba con otras experiencias de jévenes viviendo con
VIH/SIDA, procesos similares se estaban desarrollando en América Latina y el Caribe
donde jovenes positivos aunaban fuerzas para gestar una red regional. La red de
Jévenes Positivos de Latinoamérica y El Caribe (Red J+LAC) se consolidé en 2012 con

los objetivos de2?:

= Promover y fortalecer el involucramiento activo de los y las jovenes positivos de
Latinoamérica y el Caribe, a través de procesos de empoderamiento y capacitacion,
con el proposito de garantizar su participacién significativa en diferentes espacios de
toma de decisiones.

= Garantizar la plena realizacion de los derechos humanos, sexuales y reproductivos de los

y las jovenes con VIH de Latinoamérica y el Caribe, a través de la promocion de

29https://jovenesposlac.org/quienes-somos/
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politicas publicas nacionales encaminadas a disminuir el estigma y la discriminacion
para garantizar igualdad de oportunidades de trabajo, educacidén y salud.

= Contribuir a mejorar la calidad de vida de los y las jévenes positivos de Latinoamérica y
el Caribe a través del acceso a servicios de salud integrales.

= [ntegrar, incluir y contribuir en el desarrollo social de las y los jévenes positivos de

Latinoamérica y el Caribe que adquirieron el VIH a través de la transmision vertical.

Si bien no intento en este estudio reconstruir la historia de la red J+LAC, si me
interesa sefialar los procesos analogos que se gestaban a nivel nacional en Argentina
con la RAJAP y, a nivel regional, con la red de LAC, y cdmo la primera replic6 practicas

de la segunda.

J+LAC

Con un financiamiento de UNICEF, Melina participé del Encuentro de J6venes
Positivos de Latinoamérica y el Caribe (J+LAC) llevado a cabo en Manaos, Brasil, en
2011. Durante esa visita, pudo reconocer “las capacidades de los jévenes con VIH de
Brasil para dialogar con agentes politicos estatales y visibilizar su perspectiva sobre la
respuesta al VIH en su pais” (Melina). Acceder a este universo fue para ella un evento

“marcador”.

“Yo participé en 2011 en un encuentro con la red de Brasil. En Manaos. Yo hablé con
UNICEF para ver si podian dejarme ir porque yo estaba como necesito ver esto: su
asamblea, su esto, lo otro. Y ya estabamos con la cuestidon de J+LAC, la red de jovenes de
América Latina. En el encuentro de Brasil me impresioné participar de las discusiones que

los jovenes de este pais estaban teniendo con funcionarios del Programa Nacional de SIDA
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sobre la atencion para adolescentes con VIH. Estas discusiones fueron como un marcador

para mi” (Melina).

Al regresar a Argentina, Melina comenz6 a ahondar esfuerzos para llevar a cabo
un primer encuentro con los jévenes de toda Argentina con el propdsito de dar los
primeros pasos en el desarrollo de una red nacional. Para conseguir recursos,

presentd su inquietud ante financiadores como UNICEF, UNFPA y ONUSIDA.

“Yo dije yo puedo ponerme de lleno, pero sélo después de que tenga el primer encuentro
donde yo diga la red est3, tiene su arquitectura, tiene su estructura, hay gente que esta.
T: ;De dénde sacaban el financiamiento?

M: ONUSIDA, el primer socio estratégico de América Latina. Después se sumé UNFPA”.

La experiencia de J+LAC antecedi6 la emergencia de muchas redes locales de la
region de América Latina y El Caribe30. Una parte del trabajo de esta red consistié en
realizar investigaciones sobre los movimientos de jovenes con VIH de la regién con el
objetivo de presentarlos ante espacios de toma de decision internacional,
principalmente el Congreso Mundial de SIDA. Entonces, muchas redes nacionales,
como la de Argentina, se constituyeron a partir de los cimientos existentes de una
integracion de América Latina y el Caribe y el proceso de documentacién sobre la

situacidn social de los jovenes con VIH de la Regién31:

30https://jovenesposlac.org/redes-nacionales/
31http://www.espolea.org/uploads/8/7/2/7 /8727772 /triptico jovenes 2013.pdf
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La documentaciéon de las condiciones de vida de los jovenes con VIH, como
herramienta fundamental para incidir en espacios de toma de decisién nacional e
internacional, se ha instaurado como una practica necesaria por parte de las redes
para el didlogo con agentes estratégicos que se desempefian como financiadores de
sus proyectos. Las redes deben brindar “evidencias” para visibilizar una problematica
y solicitar financiamiento para llevar a cabo actividades especificas, como el

desarrollo de un Encuentro nacional.

“La primer discusién que teniamos con tomadores de decisiones politicas era ‘no tener
evidencia’ (...) en Argentina tenemos muchas mads investigaciones con adolescentes pero
en los otros paises no. Entonces, tus primeros acercamientos y mapeos politicos para
saber a donde tenés que ir a hacer incidencia es cuando no tenés evidencia, porque no es
que podés decir el 20% de los jévenes con VIH no tienen tratamiento. Todo esto, hace

unos 5 afios atras, no habia nada de informacién” (Melina).

Por lo tanto, el trabajo de documentacién de J+LAC y la articulacién con
organismos financiadores oper6 como un marco de referencia para el primer

Encuentro de jovenes en Argentina y la conformacién de una red Nacional.

Primer Encuentro nacional

Mediante el financiamiento de UNICEF, aproximadamente 50 jévenes de
Argentina llevaron a cabo el Primer encuentro nacional de la RAJAP en la localidad de
Chapadmalal en 2011. Este evento se inscribe dentro de la secuencia de

acontecimientos, tales como los ya descriptos, que acompafaron los procesos de
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formacion histoérica de la organizacién. Se trata de un momento significativo donde se

comienza a pensar una “arquitectura de la red”:

“Este primer encuentro no es el hito fundacional, pero si la formacién de la arquitectura

de la red y la estructura: pensar si iba a tener representantes, o no” (Melina).

Desde 2011, el Area de Salud y Nutricién de UNICEF Argentina ha apoyado
las acciones de la RAJAP. Tal como se sefiald, UNICEF brind6 apoyo financiero
para llevar a cabo el Encuentro nacional, pero también otorg6 apoyo técnico a
lideres, como Melina, y capacitaciones sobre herramientas para que los jévenes y
adolescentes accedieran al “ejercicio pleno de los derechos” (UNICEF 2014)32,

El comienzo del apoyo de este organismo a la RAJAP se ubica en la
formulacién del Programa de Pais 2010-2014 en el cual el Area de Salud y
Nutricion de UNICEF Argentina estableci6, entre sus resultados esperados,
“promocionar la salud de adolescentes, en especial en respuesta al VIH-SIDA y
de adolescentes que cursan un embarazo” (UNICEF 2014). Una de las iniciativas
para alcanzar esta meta es el “Fomento de redes de pares adolescentes, tales
como la Red Nacional de J6venes para la Salud Sexual y Reproductiva (RedNAC)
y la Red Argentina de Jovenes y Adolescentes Positivos (RAJAP)” (UNICEF 2014)

Entre los participantes del Encuentro se encontraban principalmente
jovenes que habian tomado conocimiento del encuentro nacional mediante el
contacto con activistas como Melina. Algunos de ellos eran hijos de activistas de

otras redes, quienes buscaron su insercion en este espacio:

3zhttps://www.unicef.org/argentina/spanish/health nutrition childhood 21381.htm
70


https://www.unicef.org/argentina/spanish/health_nutrition_childhood_21381.htm
https://www.unicef.org/argentina/spanish/health_nutrition_childhood_21381.htm

“Esta formaciéon de la red se dio por contactos: trabajadoras sociales de escuelas
contactaban con chicos adolescentes positivos, porque yo trabajo en el ambito educativo.
Después eran mamas y papas que tenian hijos por la REDAR o la REDAR+: las dos
contactaban diciendo “ah mi nene, mi nena”. Y por el hogar Querubines vinieron como 5 6
6.Y después Casa Manu. De Casa Manu vino uno. Entonces eran 3 o 4 jovenes mayores de

18 y todo el resto menores de 18” (Melina).

El Encuentro se llevé a cabo con aproximadamente 50 jévenes de todo el
pais que se articularon a partir de las instancias mencionadas: redes de PVVS,
espacios de adherencia, escuelas y hospitales. Este Encuentro, fue noticia en

algunos medios de comunicacién3334,

Fotografia tomada en el Primer Encuentro nacional. Fuente: www.rajap.org
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Al encuentro nacional en Chapadmalal asistieron el Director Nacional de
Programa Nacional de VIH-SIDA, Carlos Falistocco y la Coordinadora del Area de
Epidemiologia del Programa Nacional de VIH-SIDA y Consultora para UNICEF,
Adriana Duran. Segun narra Melina, ambos quedaron sorprendidos por la gran

participacion de adolescentes en el Encuentro.

“Entonces eran 3 6 4 jévenes mayores de 18 y todo el resto menores de 18. Esto les llamé
la atencidén a Carlos Falistocco y a Adriana Duran ya que convocar es dificil y mas tener
adolescentes (...) Adriana me dijo ‘Melina, no podemos irnos de aca sin hacer una
investigacion sobre adolescentes con VIH en situaciéon de orfandad’ porque casi todos

tenian por madre o padre alguna situacién de orfandad”.

La presencia de la Direccion Nacional de SIDA y Enfermedades de
Transmision Sexual contribuyé a la construccion de un vinculo entre la
dependencia gubernamental responsable por las politicas del VIH/SIDA a nivel
nacional y la red de jovenes. La DNSyETS y los Programas provinciales de VIH
apoyaron financiera y técnicamente la celebracion de los Encuentros Nacionales.
Sobre todo, la DNSyETS Programa Nacional comenzé a orientar su accionar
sobre la poblacién de jovenes y adolescentes a través del trabajo con la RAJAP:
investigaciones, campafias de sensibilizacién, promocién del diagnéstico y
capacitaciones sobre adherencia al TARV.

La generacion de informacion estadistica que reflejara la condicién social
de los jévenes se configuré como una herramienta central para el didlogo con los

organismos financiadores. Tal como sefialé Melina, evidenciaron la dificultad de
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“ir a hacer incidencia cuando no tenés evidencia”. Para llevar a cabo este
objetivo, la RAJAP, siguiendo el modelo de J+LAC, se asocid con agencias como
ONUSIDA, ESPOLEA35 y UNICEF, al igual que con la Direccién Nacional de SIDA.
Durante mi trabajo, participé en 2015 del encuentro regional de AMBA y la
Provincia de Buenos Aires llevado a cabo en un partido del conurbano
bonaerense. ONUSIDA habia financiado la realizacion de este Encuentro ya que
alli se presentarian los resultados preliminares de un estudio que la DNSyETS

habia realizado junto con la RAJAP

Hugo me coment6 que el encuentro regional se realiz6 con dinero que le habian pedido a
ONUSIDA explicando que durante esos dias se realizaria la presentacion de los resultados
preliminares de la DNSyETS. El estudio habia sido realizado con encuestadores de la
RAJAP. La DNSyETS le abonaba $ 75 por encuesta a cada encuestador. El financiamiento
habia sido otorgado por UNICEF y ONUSIDA. Durante el Encuentro Regional, Ariel
Adaszko, Coordinador del Area de Estudio de Monitoreo, present6d los resultados

preliminares (Registro de campo N°9, 2015)

Retomando lo que sucedié en el Primer encuentro nacional, en la asamblea
comenzo a debatirse el estatuto de la RAJAP sobre la base del documento de la

REDAR. La discusion se prolong6 hasta el segundo Encuentro nacional.

“Se votd con un borrador en el primer encuentro porque se tomo6 el modelo de la REDAR

de Alex Freyre. No sé si REDAR+ o REDAR Argentina. Se tom6 uno y se trabajo en ese. Ese

35 Organizacion no gubernamental de envergadura internacional orientada al campo de los Derechos
Humanos de jovenes y adolescentes en América Latina y El Caribe.
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se termind de votar en el segundo encuentro, que recuerdo que fue interminable”

(Melina).

También se discutié en la asamblea el tema de la coordinacion de la RAJAP.
Si bien muchos de los presentes habrian manifestado su apoyo a que Melina

fuera la representante de la red, ella busc6 no asumir este rol.

“También fue dificil a la hora de tener una primera asamblea y explicar que alguno tiene
que ser representante. Y todos me decian “tenés que ser vos”. Y yo decia "‘yo no hice todo

esto para terminar siendo la representante. Tienen que ser ustedes”” (Melina).

Mientras que los jovenes llevaban a cabo su Encuentro nacional, en
simultaneo en Chapadmalal, los activistas de la REDAR celebraban su Encuentro
anual y estaban pendientes de los resultados de la asamblea de la RAJAP
esperando que Melina fuera elegida como referente nacional. Sin embargo, no

fue ella quien asumio este cargo.

“Nunca estuve en la Coordinacién de la RAJAP. No quise. Yo queria que sean las chicas.
Para mi era muy fuerte lo que estaban pensando los adultos. Todos estaban pensando que
yo iba a quedar de coordinacién nacional. Entonces, durante ese mismo encuentro - el de
Chapadmalal - estaba siendo el encuentro de la REDAR. Cuando termina la asamblea, se

me acercan y me dicen: “;Quedaste? Felicitaciones”. Y yo “no”. “;Cémo qué no? ;Para qué

hiciste todo este trabajo?”” (Melina).
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En este extracto se observa que los activistas de la REDAR buscaron
promover de antemano que Melina asuma la coordinacién nacional de la RAJAP.
No obstante, ella opta por asumir la responsabilidad en el Grupo Asesor,
instancia creada durante el primer encuentro nacional con el propoésito de dar

acompanamiento a la conduccién de la RAJAP.

“En ese encuentro se armd el Grupo Asesor. Prefiero estar en un grupo asesor,

acompafiando, pero no en el cargo de representacion” (Melina).

Si bien Melina nunca asumié un cargo de coordinacién, en ciertos
momentos sus tareas excedieron la de integrante del grupo asesor,

mimetizandose, cada vez mas, con las de una coordinadora nacional de la RAJAP.

“Como que nadie entendia: si hizo todo esto es para quedar de coordinacién, de
presidente. Pero no era ese mi punto. Estoy como grupo asesor: quedamos tres personas
en el grupo. Y en 2014 propuse que se sacara el grupo asesor porque estaba haciendo mas
cosas de las que me correspondian: estoy haciendo cosas de coordinacion finalmente; sigo
siendo la que busca nuevos espacios de financiamiento de la red, la que se ocupa de los

espacios de formacién” (Melina).

Hoy en dia, con 33 afios, Melina es reconocida como miembro fundadora de la
RAJAP. Esto le permite participar en las instancias de discusion y participacion politica
de la red - encuentros nacionales, asambleas, mesas ampliadas -, pero sin el derecho a

voto, ya que, tal como se explic, en la RAJAP votan los miembros activos hasta los 30
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afios. En J+LAC se desempefia actualmente como Responsable del Area de Formacién

e Investigacion.

Reflexiones finales

Lo presentado en este capitulo permite comprender la conformacién histérica
de la RAJAP desde los sentidos y perspectivas de sus propios activistas y miembros
fundadores.

A nivel regional, la RAJAP se inscribe dentro de las dindmicas de las
organizaciones de la sociedad civil pertenecientes al campo del VIH/SIDA en el nuevo
milenio configuradas por el apoyo - técnico y econdémico - de organismos de
cooperacion internacional. Este apoyo ha permitido la emergencia de redes
regionales, tales como J+LAC, la cual contribuy6 a la gestacion de redes nacionales en
América Latina y el Caribe y la participacion de éstas en instancias globales de
incidencia politica, tales como el Congreso Mundial de SIDA. La articulaciéon con
agencias de cooperacion como UNICEF posibilit6 a la realizacion del Primer encuentro
nacional de la RAJAP en 2011 y, desde entonces, se ha presentado como un actor clave
para apoyar las actividades de la red.

A nivel local, la RAJAP emergié en un contexto histérico caracterizado por la
presencia de normativas tendientes a garantizar el respeto por los derechos sexuales
y, sobre todo, de la vigencia de la Ley Nacional de SIDA N° 23.978 impulsada por
activistas de otras redes de PVVS en la dltima década del siglo XX. Las alianzas que

gestaron los primeros miembros de la RAJAP, como Melina, con activistas de otras
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redes -REDAR, REDAR+, RAMVIHS -, allanaron el camino para los primeros pasos de
lared a partir de 2011.

En esta linea, los componentes que hacen al funcionamiento organizacional de
la RAJAP - asambleas, mesa ampliada, estatuto, cargos jerarquicos, entre otras -, han
sido elaborados a partir de modelos de otras redes. Sin embargo, la renovacion anual
de los mandatos se presenta como un componente propio del modelo organizativo de
la RAJAP a diferencia de otras redes. Asimismo, existen disputas entre el nucleo de
Buenos Aires con el resto de las provincias en relacién con el acceso al financiamiento,
que no es igual para todas las provincias.

Finalmente, al analizar los testimonios de Hugo y Melina, se observa que la
construccion de “juventud” emerge en la disputa presentada por jovenes que
transitaron espacios de participacion en otras redes y buscaron el camino para
asentar una organizacion exclusiva de ellos. La diferenciaciéon de la RAJAP, como una
red nacional conformada por y para jovenes con VIH expone que la nocién de
“juventud” se construye en este contexto como una categoria auto y alter adscriptiva
(Kropff 2009), en donde los jovenes se ven a si mismos como la fuerza del presente, a
diferencia de miradas adultocéntricas (Chaves 2010) que ubica a éstos como actores

de cambio en un tiempo futuro.
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Capitulo II: De ser joven, vivir con VIH y “adherir” a un TARV

Introduccion

En 1987, luego de una serie de estudios clinicos con grupos de pacientes con
VIH en Estados Unidos llevado a cabo por los Institutos Nacionales del Cancer y la
compafiia farmacéutica Burroughs Wellcome, la Administracion de Alimentos y
Medicamentos (Food and Drug Adminsitration-FDA-), agencia estatal perteneciente a
los Estados Unidos responsable de la regulacion de los alimentos y medicamentos a
nivel nacional, aprob6 la azidotimidina - AZT - como el primer farmaco para el
tratamiento del SIDA36. La droga AZT comenz6 entonces a difundirse e implementarse
como el primer medicamento antirretroviral para el SIDA.

A partir de mediados de la década de 1990, el desarrollo de nuevas terapias
antirretrovirales modificé favorablemente el pronéstico de infeccién de VIH ya que
permitieron controlar la multiplicacién viral y reconstruir el aparato inmunolégico de
las personas infectadas. Las denominadas terapias antirretrovirales altamente activas
(highly active antiretroviral therapies) han contribuido a la disminuciéon de
enfermedades oportunistas y la mortalidad asociada al VIH transformando el caracter
de la infeccidén al convertirla en una enfermedad transmisible cronica. Hasta hoy en
dia, los esquemas de tratamiento antirretroviral para el virus del VIH fueron y

continuan modificAndose con el avance de las innovaciones e investigaciones médicas.

36https: //www.fda.gov/ForPatients/Illness/HIVAIDS /History/ucm151074.htm
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A ello han colaborado las redes de PVVS que se han hecho presentes en el campo de la
respuesta al VIH en defensa de sus derechos a recibir medicamentos y atencion a la
salud en forma gratuita por parte del Estado (Gregoric 2008).

En 1994 se present6 el Protocolo 076 que, a partir de la administracién de AZT
durante el embarazo, el parto y las primeras semanas de vida del recién nacido, junto
con la suspensién de la lactancia materna (Garcia 2017), posibilitd prevenir la
transmision madre-hijo del VIH. Desde 1997 existen en nuestro pais normativas para
la implementaciéon de estos procedimientos en los contextos asistenciales, sin
embargo, la curva de casos de nuevas infecciones en recién nacidos, sélo comenzé a
descender a partir del 2001. En este mismo afio, el Gobierno de la Ciudad de Buenos
Aires dispuso un cambio en la respuesta al VIH-SIDA al crear la Coordinacion SIDA,
que fij6 a la prevencion de la transmisién perinatal como un darea clave de
intervenciéon (Garcia 2013). Cabe sefialar que la Organizacién Panamericana de la
Salud (OPS) sostenia en 1996 que Argentina era el pais con mayor cantidad de casos
pediatricos en América Latina (Informe Trimestral OPS 1996).

Desde 2001 la cantidad de casos de transmisiéon madre-hijo en el pais comenzé
a descender significativamente como efecto de la universalizacién de la oferta de
testeo a las mujeres embarazadas y la aplicacion del protocolo 076 (Garcia 2014). De
esta forma, los datos mas actualizados arrojaron que entre 2013 y 2015 se notificaron
164 casos de transmision perinatal: 56 en 2013, 57 en 2014 y 21 en 2015 (DNSyETS
2016).

La reduccién de la transmision perinatal de VIH a partir del afio 2001 también

se refiere en el informe “Situaciéon de los nifios, nifias y adolescentes con VIH en
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Argentina” (UNICEF 2011), el cual compara la cantidad de diagnoésticos registrados en
el grupo de 0 al4 afios en la década de los 90’ y en la primera década del 2000. Tal
como se presentd en la introducciéon de esta Tesis, los resultados de este estudio
arrojan una disminucién del diagnéstico por casos de transmision perinatal, lo cual es
atribuida a las acciones de prevencion durante la primera década del siglo XXI. En
cambio, al comparar los casos de la década de 1990 y la del 2000, el mismo estudio
sefiala un incremento de casos en el grupo de 15 a 19 afios, siendo la via sexual la
forma de transmision predominante. Segtn el estudio “el 83% de los varones y el 89%
de las mujeres se infectaron por relaciones sexuales desprotegidas. En el caso de los
varones, el 38% durante una relacion sexual heterosexual y el 46% en una relacion
sexual con otro varén” (UNICEF 2011).

En esta linea, la DNSyETS, con el apoyo de ONUSIDA, UNICEF y la RAJAP, llev6 a
cabo el estudio “Jévenes con diagndstico reciente de VIH en el Area Metropolitana de
Buenos Aires” (DNSyETS 2016) con el objetivo de describir y analizar los perfiles y
trayectorias de jovenes y adolescentes entre 15 y 24 afios. Esta investigacion concluye
que un tercio de los diagnésticos en este grupo registrados a nivel nacional se
producen en el AMBA, siendo la transmisién sexual la via mas frecuente. De 71
jovenes encuestados - 44 varones y 27 mujeres -, el 100% adquirié la infeccion
durante relaciones sexuales desprotegidas. Respecto a los varones, el 86% de las
infecciones se produjeron durante relaciones sexuales con otro varén. En cuanto a las
mujeres, aproximadamente el 50% recibi6 su diagndstico en el contexto de un
embarazo (DNSyETS 2016).

Algunos jovenes de la RAJAP que nacieron con VIH recibieron desde muy
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temprana edad los primeros y complejos esquemas antirretrovirales que implicaban
gran numero de tomas diarias e importantes efectos secundarios y toxicidades. Con el
tiempo pasaron a recibir esquemas antirretrovirales progresivamente mas
simplificados, con menos dosis diarias, fairmacos de menor toxicidad y, sobre todo, con
menores efectos secundarios. Estos jovenes, al experimentar la transicion entre
esquemas terapéuticos, han podido sobrellevar los efectos adversos que presentaban
los primeros medicamentos antirretrovirales. Para este grupo, se traté de dar una
respuesta al VIH no solo para disminuir el progreso del virus en la sangre, sino
también las consecuencias somaticas negativas de los tratamientos. A diferencia, los
jovenes que contrajeron VIH por via sexual y recibieron su diagnostico a partir de los
14 afios han podido optar por esquemas terapéuticos simplificados.

Cabe sefialar que, a diferencia de los primeros grupos organizados, la RAJAP
surgié en un contexto social y politico nacional de respuesta a la epidemia
caracterizado por la oferta gratuita y la disponibilidad de las terapias antirretrovirales

altamente activas. Asi lo expresa Manuel en el siguiente extracto.

“Entre la RAJAP y otras redes hay muchas diferencias que tienen que ver con el contexto
(...) Nosotros vivimos con medicamentos. Muchos de los que gestaron las primeras redes
no los tuvieron en un principio y tuvieron que luchar por la Ley Nacional de SIDA, viendo

muchos muertos por la ausencia de medicamentos en los 90" (Manuel).

Con el avance en los tratamientos para el VIH y la cronificacion de la
enfermedad, el problema de la denominada adherencia fue adquiriendo una
importancia cada vez mayor, ocupando un lugar central en los estudios biomédicos.
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Como han planteado Margulies y colab. (2006), la adherencia ha sido construida por la
biomedicina como la actitud de cumplimiento o incumplimiento del tratamiento
tomando como referencia las acciones que los afectados realizan con el fin de mejorar
su estado de salud en coincidencia con las prescripciones médicas. De esta manera, las
autoras sostienen que la adherencia se ha construido sobre la base de un modelo del
“deber ser” caracterizado por “una fuerte marca de responsabilidad individual de las
personas frente a la enfermedad y su resolucion” (Margulies 1998).

Tomando los planteos de estas autoras (Margulies y cloab. 2006), este capitulo
propone abordar esta problematica descentrandose de la definicion médica de
adherencia como un comportamiento capaz de medirse en términos de
cumplimiento/incumplimiento, racionalidad/irracionalidad, para entender el
tratamiento como parte del proceso de gestion de la enfermedad que sobrepasa al
mundo biomédico y se prolonga a otras dimensiones del mundo social de los actores
(Pierret 2003).

A lo largo de este capitulo, busco reflejar como la vida con el virus es regulada
en los contextos particulares de los jovenes, orientando la mirada principalmente
hacia las condiciones en las que los jovenes de la RAJAP enfrentan “los cuidados y los
tratamientos que la enfermedad impone” (Recoder 2011). Vivir con VIH implica para
ellos el despliegue de estrategias, formas, significados y redes para lidiar con la
enfermedad. En esta linea, adquieren relevancia los esfuerzos de normalizacién que
llevan adelante (Recoder 2011), que implican tanto enfrentar los efectos de la

enfermedad como procurar vivir sus vidas juveniles.
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En primer lugar, expongo en esta clave la experiencia singular con el
tratamiento de Iziel, procurando trascender en el analisis las logicas biomédicas de
racionalidad/irracionalidad-éxito/fracaso para abordar la vida social en el universo
personal de este joven. En segundo lugar, analizo las interacciones entre jévenes y
médicos infectélogos a partir del caso de Hugo y del “Taller de adherencia al TARV”
organizado por la RAJAP. En el tercer apartado, analizo un “Taller de adherencia”
llevado a cabo durante el encuentro regional de la RAJAP 2015 mostrando diferentes

discursos, sentidos y practicas relativas a los TARV.

Primera parte: Las busquedas terapenticas

En este apartado, se analizan las respuestas de Iziel frente a las terapias
antirretrovirales. Se exponen las emociones, los conflictos y las dificultades de Iziel
cuando toma conocimiento del diagnéstico y decide migrar a Argentina en busqueda
de una respuesta terapéutica. Ademas, esta historia permite explorar las tensiones
que emergen al interior de la red cuando uno de sus integrantes opta por dejar su

tratamiento.

Iziel
“Yo ni sabia que tenia que tomar pastillas”

[ziel, activista de la RAJAP, nacié en Republica Dominicana y migr6 a Buenos
Aires en busqueda de opciones terapéuticas para el VIH. El material que se expone es
el resultado de la reconstruccién de una parte de su biografia a partir de dos

entrevistas en profundidad (una en octubre de 2015 y otra en abril de 2016)
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complementadas con los registros de otras interacciones. Su caso permite reflexionar
sobre los entramados y situaciones que emergen al tomar conocimiento del
diagndstico y las dificultades que se presentan a lo largo de la bisqueda de respuestas
médicas y que lo conducen desde su pais natal a Buenos Aires en donde comienza a
participar en las actividades de la RAJAP. Iziel dejé la medicacion en diferentes
momentos de su tratamiento, generando una aparente tension con otros activistas de
la RAJAP.

Iziel nacié en 1991, en Moca, una localidad rural ubicada en el centro norte de
Republica Dominicana, a 131 Km de Santo Domingo. Moca cuenta con una poblacién
estimada de 131.733 habitantes y es considerado una de los principales centros
histdrico del pais?’.

Desde los 16 afios se desempefié como empleado administrativo en una de las
sucursales del Citibank en su ciudad, instituciéon que, como se explicard mas adelante,
le permiti6 a Iziel acceder a mejores oportunidades que otros migrantes dominicanos
ala hora de solicitar una visa diferente a la de turista en la Argentina.

Iziel es un joven de piel negra, con fuerte acento centroamericano y se define a
si mismo como una persona homosexual. Durante su vida en Moca, se relacionaba
sexualmente con otros varones sin utilizar ningin método de prevencion de
infecciones de transmision sexual. Llevaba a cabo una vida sexualmente activa con
distintos hombres y sin profundizar en relaciones a largo plazo.

Con respecto a su marco familiar, sus abuelos fueron el vinculo familiar mas

proximo con el que contaba hasta antes de dejar su pais de origen. Su madre habia

37http://www.am.gob.do/index.php/moca.html
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emigrado a Nueva Jersey, Estados Unidos, cuando él tenia tres afios. En 1994, tras un
complejo y arduo proceso, su madre junto con dos sobrinos de Iziel -Angie y Jerlin-
lograron arribar a Estados Unidos sin contar con ninguna visa ni documento de
ingreso al pais. A diferencia, su hermano habia viajado a Estados Unidos en 2007,
iniciando el tramite de la ciudadania estadounidense gracias a que su esposa, también

oriunda de Republica Dominicana, contaba con la documentacién requerida.

“Mi mama vive en Estados Unidos desde que yo tengo 3 afios. Documento tiene desde hace
5 afios. Mi hermano tiene 9 afios alla. El se fue por su esposa que es estadounidense. Es
dominicana, pero nacié en Estados Unidos de padres dominicanos. Mi mama se fue
cuando yo tenia 3 afios por México. Se fue con mis dos sobrinos. Se fue con Jerlin que ella
tenia 4 afios y Angie, es varon, tenia creo que 8. La historia fue re fea. Lleg6 bien ella, pero
los nenes no. A Angie cuando lo iban a entregar allg, lo violaron entre uno de los coyotes, y
a Jerlin, la tocaron. Mi mama al principio quiso ser fuerte, pero cuando vio lo que les pasé
a unos que se resistieron, cedi6. O dejabas hacer lo que ellos querian en el tren o lo
lanzaban y morian. Entonces, mami lo cuenta asi: o lo violaban o morian. No hubo opcion.

Sin embargo dice que hoy en dia estan grandes y que ya no hay drama con eso” (Iziel)

El proceso migratorio de Iziel estuvo anticipado por la noticia de que debia
realizarse la extracciéon de las amigdalas. Tras un estudio clinico, su médico le indic6
que debia efectuar dicha operacién, por lo que le ordené la elaboracién de un “test

pre-quirurgico”. Iziel accedi6 a realizarse la extraccién de sangre.

“Un lunes por la mafiana, mi Doctor me llama y me invita a su casa. Era mi vecino. Ir a su

casa, era como ir a la de cualquier otro. Por mas que era mi Doctor, teniamos una relacion
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cercana. Caminé por su casa y me esperaba sentado en su patio trasero. Me dijo “ven,

siéntate” y me comenté que el resultado del test dio “reactivo”” (Iziel).

Iziel sabia lo que significaba “positivo”, pero no “reactivo”. “;Qué significa
Doctor?, le pregunté con tranquilidad”. “Dio positivo el VIH”. Segtin relata Iziel, nunca
perdi6 la tranquilidad. En otra version del mismo acontecimiento -con mayor
desarrollo de los detalles-, Iziel narra esta confusion entre “positivo” y “reactivo” de la

siguiente manera:

“Yo entendi que el estudio tenia que decir “positivo o negativo” y el mio decia “reactivo”.
Yo me alegré porque yo me iba a operar de amigdalas. Casualmente mi médico que era
Ratl Gonzalez vivia a dos cuadras de casa, me llama y me dice “léeme los resultados”. “Si.
Todo esta muy bien le digo”. “Genial. Entonces pasa por casa”. Como lo de las amigdalas es
ambulatorio yo queria que él me operara el lunes para que me dieran toda la semana.
Entonces, era sabado, y yo dije “se lo llevo ahora asi me operan mafiana y tengo toda la
semana”. Lleg6 y él me dice “domingo no te voy a operar” (...) Cuando él lee el examen, él
me dice “Iziel, acA hay un examen que no estd bien”. Con total risa le digo “;Cudl?
Embarazada no estoy”. “Feliz, yo le digo “;Qué quiere? ;Que salga positivo?”. Y él
preocupado me dice “Iziel, es positivo”. “Pero doctor, dice “reactivo”, no “positivo””. Me
explico de los riesgos que habia si me operara de las amigdalas, me dijo que no era bueno,

porque las glandulas de las amigdalas son el potencial mas fuerte para fortalecer las

defensas y si yo me las quito estoy propenso a cualquier cosa” (Iziel).

Entonces, su médico le explicé que era recomendable iniciar el TARV lo mas
temprano posible y le transmitié las posibilidades existentes en otros paises, ya que

“en Republica Dominicana no habia una buena cobertura”.
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Hay tres opciones”, me dijo: Cuba, Estados Unidos o Argentina. De Cuba sabia que hay
cuestiones de vida, de la politica, que no me gustaban. Como que vivis con un chocolate
por dia. Y yo no queria eso. En Estados Unidos estaba mi madre viviendo y no queria
volver a vivir con ella (...) Cuando me recibi de la secundaria -2007- , yo habia viajado a

Argentina y me gustd. Entonces, esa fue mi eleccion” (Iziel).

En otra ocasidn, Iziel dio otra versidn sobre su opcién por emigrar a Argentina,
aludiendo a la facilidad para conseguir el visado y a la preferencia por un pais en

donde no se realizaban autopsias cuando uno muere.

“Mi médico me dio tres posibilidades: Cuba, Estados Unidos o Argentina. Cuba por el pais
y Estados Unidos el tema es el visado e implicaba quedarme ilegal, ya que no sé si me iban
a aceptar. Argentina leyé mis tres afos de trabajo en el Citibank, que tenia mi auto y que
vivia solo, y no hubo problema (...) Este era el tinico pais que cuando te moris no te hacen
autopsia, excepto que sea por asesinato o crimen. Yo asumi que si moria aca no habia
intervencién de ese tipo. Me mandaban el cuerpo y listo. También el diagnostico fue muy

chistoso. Vos te daras cuenta que todo para mi es un chiste” (Iziel).

Desde nuestra primera entrevista en 2015 y, tras conversar en distintas
ocasiones, Iziel se mostré como un joven que afronta situaciones con humor e ironia.
A lo largo de nuestros encuentros, Iziel se presentaba a si mismo como bromista,
comediante, pero a la vez dramatico. En este sentido, fue necesario analizar todos los
registros a la luz de estas personificaciones que Iziel tomaba durante sus

interacciones conmigo.
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La muerte se presenta en Iziel no como un hecho, sino como un potencial
desenlace de su vida. La enfermedad y la muerte, una consecuencia de la otra, no
siempre son vivenciadas como eventos temibles, tragicos o lamentables en las
experiencias de los jovenes. Iziel veia a la muerte como un escenario posible en su
vida, pero este evento no debia visibilizarse en su circulo mas préximo en Moca a
causa a de la estigmatizacion del SIDA, asociado al tabu de la sexualidad desviada
(Sevilla Gonzalez y Alvarez Liconia 2002). Como se analizara en el préximo capitulo,
visibilizar el virus se presenta como una situacién compartida por los jovenes y
asociada, ademas, a estrategias individuales para que el VIH no se presente como un
obstaculo para vivir libremente la sexualidad.

En menos de siete dias, Iziel “habia renunciado a su trabajo, vendido su auto y
comprado los pasajes para irse a Buenos Aires”. Cuando le pregunté la fecha en la que
habia llegado a Buenos Aires, Iziel me respondi6é automaticamente “1 de junio 2014
5:20 pm, vuelo 720 de Avianca”. Esta memorizacion de datos precisos expone la fuerte
impronta que marcd su traslado a Buenos Aires, una bisagra en su vida.

Iziel habia conocido Argentina en 2007-2008 en el viaje de graduacion de su
escuela secundaria. En ese entonces, permanecio en el pais unos 15 dias con una visa

de turista.

“En 2007-2008 tuve que sacar una visa de turismo. Igual no se me hizo tan dificil porque
yo trabajaba en el Citibank. El trabajo daba mucho que decir. En esa época, en Ezeiza
comprabas una tarjeta de Turista que costaba 8 USD y decias cuanto te quedabas. Después
de 15 dias, estaba cumpliendo con lo establecido. En el pasaporte habia una entrada y una

salida comprometida con el tiempo que vos dijiste en tu ingreso” (Iziel).
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En cambio, en 2014, afio desde el que Iziel reside en el pais, debié “demostrar”
que su intencién no era permanecer en Argentina presentando un acervo de bienes
materiales y de capital econ6mico en su pais de origen. En Moca, Iziel tenia vivienda,
auto y un trabajo como administrativo en el Citibank. De este modo obtuvo su permiso

para permanecer en Argentina por un tiempo mayor al de la visa de turista3s.

“En 2014 fue una visa con protocolo de mis papeles del auto y otras cosas que me ataran a
Republica Dominicana. Yo tenia que demostrar que me ata a Republica Dominicana para
no quedarme en Argentina. Cuando yo llegué, yo era un turista con una reserva de hotel

que no iba a quedarse en Argentina” (Iziel).

En ese momento, Iziel se dirigi6 a la Comisiéon Argentina para los Refugiados y
Migrantes -CAREF-, asociacion civil que trabaja por los derechos de las personas
migrantes, refugiadas y solicitantes de asilo??. Durante sus ultimos dias en Republica
Dominicana habia buscado informacioén sobre organizaciones que pudieran asistirlo
para la obtencion de la residencia argentina. A partir de este contacto, Iziel tom6

conocimiento de la posibilidad de “tramitar la residencia por tratamiento médico”.

“Cuando llegué fui a lo de unas abogadas que hacen trabajo social que queda en Flores. Se
llama CAREF, son una ONG que ayudan a todos los extranjeros con toda la documentacion

y todo tipo de problemas, menos legales. (...) Ahi, ella -la asistente social- me estaba

38En junio de 2012, bajo la Res. 23/2012, Ministerio del Interior y Transporte, la Reptiblica Dominicana
fue incluida en la némina de paises americanos para los que se requiere visa de turismo. A partir de
entonces, las personas dominicanas que deseen ingresar a la Argentina como turistas deben solicitar y
obtener la visa de ingreso en el Consulado Argentino en Republica Dominicana.
3%http://www.caref.org.ar/
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dando las opciones para estudiante, casandome, que me inscribiera en un instituto, en la
facultad y yo nada. Pero cuando ella me da la lista, habia una que era por tratamiento
médico y yo me quedo como.... Y me fui. Pero cuando llegué a la esquina me doy vuelta y

“«

digo “deciselo”. Entonces volvi, le conté y me dijo “si, mira Iziel, la residencia por

tratamiento médico es algo que no se maneja mucho por Argentina, pero bueno, vamos a

ver cdmo se maneja, no hay muchos casos” (Iziel).

El articulo 23 de la Ley 25.871 sancionada el 21 de enero de 2004 establece las
sub-categorias y las condiciones de reglamentacién por las que los extranjeros pueden
solicitar la “residencia temporaria” por el periodo de un afio. Dentro de estas

clasificaciones, el punto (h) refiere a los tratamientos médicos:

“h) Pacientes bajo tratamientos médicos: para atender problemas de salud en
establecimientos sanitarios publicos o privados, con autorizaciéon para permanecer en el
pais por un afio, prorrogable, con entradas y salidas multiples. En caso de personas
menores de edad, discapacitados o enfermos que por la importancia de su patologia
debieran permanecer con acompafiantes, esta autorizaciéon se hara extensiva a los

familiares directos, representante legal o curador”4° (Iziel).

Al igual que con CAREF, Iziel habia identificado en su busqueda en Internet la
existencia de Fundacién Huésped que se presenta como “organizacién no
gubernamental argentina que trabaja en areas de salud publica centrada en
VIH/SIDA”#41, Concurri6 a la Fundacién y alli fue entrevistado por una profesional en

salud quien lo derivé al Hospital Ferndndez en donde la misma profesional le orden6

40http://www.migraciones.gov.ar/pdf varios/residencias/ley 25871.pdf

41http: //www.huesped.org.ar/institucional /mision/
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los estudios requeridos -conteo de carga viral, CD4 y test de resistencia- para

determinar el esquema mas adecuado de tratamiento.

“Ellos me ayudaron con llevarme al Hospital Fernandez y empezar el tratamiento en el
Fernandez, pero bueno yo tenia la negativa que no queria que me atendieran. Yo queria
que me ayuden en eso (en la residencia) y que después me dejaran. Yo ni sabia que tenia

que tomar pastillas, yo pensaba que era una dialisis” (Iziel).

Segun este extracto, Iziel no evaluaba en ese momento la posibilidad de la toma
diaria de medicamentos. No esperaba que el tratamiento fuese crénico. Pero, como
requisito para mantener la residencia por tratamiento médico, al cabo de un afio debia
realizarse un test de conteo de carga viral y otros de CD4 que permitieran dar cuenta
de que efectivamente se estaba realizando el TARV. Asi, hasta mayo de 2015, Iziel

tomo la medicacion tal como su infect6loga le prescribid.

“El VIH me ha hecho ser dos personas: Por un lado, Iziel. Y por el otro un 'par’”.

Desde el momento en que tomé conocimiento de su diagnoéstico, Iziel se vio a si
mismo navegando en una compleja trama de instituciones y procedimientos
administrativos. Tal como se presentd en el apartado anterior, esto implicé recorrer
hospitales, dependencias estatales, organismos privados a la vez que adquirir
experiencia y competencias para realizar sus tramites con mayor fluidez.

Asimismo, fue necesario gestar una vida en Buenos Aires, lo cual no fue facil

para Iziel. El primer paso fue la vivienda.
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“Los primero dias me quedé en un hotel. El 24 de junio me mudé a Recoleta. Primero solo,
pero al tiempo vino Manuel, un amigo de Dominicana. Después vino David (un miembro
de la Red). Andrés era un amigo que conoci en 2007 cuando vine con la escuela. Luego

entablamos una amistad por internet y la prolongamos por unos afios. Hoy, relacién cero

(rie)” (Iziel).

Iziel logré alquilar un departamento en el barrio portefio de Recoleta por
contar con familiares que, aunque formaban parte de las clases bajas y marginadas de
los barrios centroamericanos de Nueva Jersey, contaban con vivienda. Entre las
dificultades para alquilar vivienda en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires se
encuentra el requisito de presentar una propiedad como garantia. Mediante el
contacto con una compafia que gestiona los alquileres a residentes extranjeros, Iziel

presentd como garantia la propiedad de su hermano en Estados Unidos. Asi lo relato:

“Es una agencia que queda en San Telmo se llama At Buenos Aires que reciben lo que son
garantias estadounidenses avalados por la Embajada estadounidense y la cancilleria
argentina en Estados Unidos. Mi hermano y su esposa tienen un departamento, una casita.
Tuvieron que llevar su documento a la Cancilleria argentina en Estados Unidos y después
llegaba a la Embajada aca y después yo se lo daba a ellos. Igual después de los 6 meses,
cuando tenia que renovar, me quedé con la duefia. Ella me dijo que nos quedaramos

nosotros que no habia necesidad de hacerme gastar tanta plata” (Iziel).

En lo que respecta a lo laboral, Iziel pudo dispensar de obtener un trabajo los

primeros meses ya que habia vendido gran parte de sus bienes y pertenencias antes
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de partir. Asimismo, sus abuelos, quienes permanecian en Moca, le enviaban el dinero
de la venta de los bienes que Iziel habia dejado sin vender.

Sus primeras experiencias laborales en CABA fueron muy breves y consistieron
en puestos administrativos en compaiiias de servicios y en atencion telefonica en call
centers. Iziel accedid a estos empleos gracias a la recomendacion de otros jovenes de

la RAJAP.

“Yo tuve experiencias aca, pero siempre fue por dias. Trabajé en Cencosud. Yo tenia dos
semanas trabajando ahi y me dieron la tarjeta de crédito. Después salid el curso del barco,
de marino, que lo da la Prefectura Argentina en Retiro. Luego, sali6 lo del barco. El proceso
del barco empezé en junio del 2015, lo bueno es que yo ya tenia hecho el curso de marino
(...) El curso de marino es sobre supervivencia, control de multitudes, asistencia en
primeros auxilios y natacién. En los cruceros te piden tener el curso hecho y el certificado

vale por 15 afios” (Iziel).

“Lo del barco” se refiere a un empleo que tuvo entre noviembre de 2015 y
febrero de 2016 como miembro de la tripulaciéon de un crucero transoceanico que
tenfa como destino diferentes ciudades ubicadas en las costas del Mar Mediterraneo.

[ziel asistio a la primera reunion de la RAJAP en julio de 2014. Comentd con
desagrado ese encuentro alegando haberse sentido diferente por el color de su piel y

su vida sexual. Retuvo sin embargo otra vez el detalle de la fecha: 17 de julio.

“La primera vez que fui a la red fue un poco fea. Fue en julio 17 del 2014. Recuerdo que
éramos 32 (personas). Y fue un poco fea porque todos tenian la historia de que fue un ex

el que le transmitid, y el que no fue su ex pareja es porque era vertical. Y entonces yo era
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el inico que tenia que exponer que me acosté con 20 chabones por dia y no sabia lo que
era un forro hasta que tuve VIH. Entonces dije (para si mismo): “Negro, extranjero, y
encima esto; no”. Entonces me fui y por mas que me insistieron en que hablara, me fui”

(Iziel).

Los miembros de la RAJAP se identifican entre si con la categoria par que
implica ser un joven con diagnostico VIH positivo. Cualquier persona entre 15 y 30
afios que haya tomado conocimiento de estar infectado por el virus puede acceder a la
red y participar como miembro. Sin embargo, no se identifico como par en esa
primera instancia

Hasta julio del afio siguiente, Iziel se mantuvo desvinculado de la red. Durante
ese periodo acudi6 semanalmente a consulta con una psicologa del Hospital
Ferndndez especializada en pacientes con VIH y tomaba sistemdaticamente la
medicacién. Fue esta profesional quien le sugirié retornar a la red cuando en mayo

[ziel dejo la medicacidn hasta que volvio a tomarla en julio.

“A la red no volvi casualmente hasta julio 18 de 2015. Un afio sin la Red. En mayo 2015
dejé la medicacidén y la recuperé en julio. ;Cémo volvi? Mi psic6loga me dijo “;Por qué no
vas a una Red?” Y le dije que yo ya fui a una. “;Y por qué no vas hoy?” Me respondid.

Entonces fui ese dia” (Iziel).

Iziel dej6 de tomar la medicacion en mayo de 2015, en un momento que
caracteriz6 como de “desorientacién, una angustia continua, una pérdida de

ubicacién”, emociones que resumidé con el término que acufié dominican depre:
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“Estaba perdido. No en el sentido como “perdido del alcohol”, sino perdido de desubicado,
desorientado. Yo me levantaba y no sabia si buscar un trabajo, una escuela, o llamar a casa

y decir que quiero volver. No estaba tomando la medicacién” (Iziel).

En julio de 2015 comenzd a participar activamente de la red y en ese momento

ésta dejo de ser para él sélo una opcién:

“En pocas palabras: es lo tinico que tengo. No negativamente, sino en sentido positivo (...
yo tengo una dependencia emocional. Cuando no estoy con los chicos o haciendo algo con
la Red, me caigo fuerte (...) yo me siento muy ubicado en este mismo momento: hablando
con vos y con los chicos. Este es mi lugar. Pero llega las 8 de la noche, cada uno vuelve a su

casa, y yo vuelvo a mi realidad” (Iziel).

Iziel asignaba una fuerte importancia al hecho de participar activamente de los
espacios y socializar con otros jévenes de la RAJAP que se encontraban en una misma
situacién. Hablaba asi de “dependencia emocional”: cuando no participaba de alguna
de las actividades de la Red, caia nuevamente en la desorientacién, en la dominican
depre, perdido ante una “realidad” emocional que lo llevaba a realizar acciones de las
cuales luego se arrepentia, tales como ejercer el trabajo sexual con otros hombres
para conseguir un ingreso adicional o, bien, simplemente buscar un compafero para
tener relaciones sexuales ocasionales para tener contencidn.

Eventualmente Iziel pas6 a presidir la Comisién de Adherencia de la RAJAP,
cuyo principal objetivo es brindar un apoyo a los miembros mas nuevos para que

conversen sobre las dificultades y problemas para llevar a cabo sus tratamientos.
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“El VIH me ha hecho ser dos personas. Por un lado, Iziel. Y por el otro un “par”. Por
ejemplo, te explico: yo estoy en la comisidon de adherencia ayudando a chicos para que no
dejen la medicacion. Yo voy y doy el taller, y digo “cuidense chicos” con toda la emocién

del mundo” (Iziel).

Uno de los propositos de la red es apoyar a sus miembros para llevar adelante
los tratamientos; por tal motivo, se crearon dispositivos como la Comisién y los talleres
de Adherencia. En el relato de Iziel, la participacion en estos espacios parece asociarse
al hecho de “ser dos personas”: por un lado, un par que toma su medicacién y, por el
otro lado, Iziel, un joven que ocasionalmente no la toma, atravesado por la

denominada dominican depre.

“No siento que tenga el virus”.

En abril de 2016, me contacté nuevamente con Iziel, quien me dijo que ya
estaba de regreso en Buenos Aires tras su trabajo en el crucero y tuvimos nuestra
segunda entrevista. La primera vez que Iziel dejo la medicacién fue en mayo de 2015
y, a partir de participar en las actividades de la RAJAP, en julio retomo su tratamiento.
Durante este nuevo encuentro, me comenté que, si bien continuaba participando de la
RAJAP, en noviembre de 2015 habia optado por no continuar con el TARV. Iziel
argumenta que dejé de tomar la medicacion debido a que “no siente que tenga el
virus”. Asi se expresaba al referir sus preocupaciones sobre padecimientos que lo
aquejaban real o potencialmente. A la vez manifestd el temor de que “algin dia vengan

las facturas”.
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“Yo me asusto cuando me enfermo. Me asusto a nivel mio, pero no del VIH. Viste que

m

cuando te duele una muela decis ‘es por el VIH”. Bueno, yo digo ‘me duele la muela,

saquenmela. No tiene nada que ver con el VIH'. Yo te digo esto porque ya lo vivi. Yo no
siento que tenga el virus (...) o cuando tengo un dolor de panza digo ‘bueno, no tiene que
ver con el virus’. Me asusto, tengo un sustito asi lejos que te dije ‘mira vos que algin dia

puedan venir las facturas™ (Iziel).

Tras volver de su trabajo en el crucero, en febrero de 2016 Iziel ingresé a
trabajar en el sector de ventas de una compaiiia de call center. Alli pudo entablar una
relacion de amistad con sus compaiieros de trabajo, una relaciéon tan estrecha como
con sus pares de la Red. El vinculo con un nuevo grupo le abri6 a nuevas emociones y a
explorar la posibilidad de relaciones en las que el VIH dejara de ser un componente
central. Asi, las relaciones con sus pares le recordaban que tenia VIH, mientras que con
los otros hablaba de “cualquier otra cosa”.

El hecho de no estar en tratamiento suscita en Iziel desagrado y tensiones en
las relaciones con otros jovenes de la RAJAP. Por ejemplo, considera que las
publicaciones en Facebook de integrantes de la red que comunican su
“indetectibilidad” son estigmatizantes con respecto de quienes no “toman la

medicacion”

“Algo que si me estd afectando es en el chat del grupo de Facebook: es como algo muy
distinto a la realidad. Ahora uno cuando esta indetectable lo publica en Facebook. Hay un
hashtag nuevisimo del grupo que dice #indetectablenotransmite. O sea que el que toma la
medicacién esta bien, el que no la toma que se joda. No es tan asi, pero lo lei tanto que me

llené de furia. Entonces yo dije: ‘porque yo no me siento tranquilo para tomar la
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medicacidn, porque yo no estoy indetectable soy una mierda’. Nunca lo dije, pero lo pensé
en tirarlo. Ha llegado un punto en que se estigmatiza al que no toma la medicacién. Creo
que deberian respetarme porque yo no lo hago por gusto, yo lo hago por un tema
emocional, por un tema mio. Yo tengo que respetar y aguantarme la de todos, pero nadie
se aguanta la mia. Se siente como feo esto de la felicidad por estar indetectable y ‘ay si vas

a hacer lo mejor, qué bien que vas a estar’. Este fue el tltimo detonante y yo decir: “listo

(Iziel).

Recordaba de manera particular el momento durante las reuniones de activistas
en que sonaba la alarma y todos se dirigian a tomar sus pastillas. En esos momentos se

sentia bien por no tener que salir corriendo.

“Esa pregunta me la hago siempre: ‘;Por qué no me lo acepto? “;Por qué no tomo la
medicacién?’ Yo no me quiero sentir igual que ellos, entonces dejé la medicacién. Yo tengo
el recuerdo de ese dia todos sentados en la casa de Esteban y a las 12 empezaron todos a
tomarse la pastillita, y un dia no me la tomé y me senti bien. Dije ‘ay chicos tdmenlas
ustedes”. Como que lo vi de un angulo y dije “mira”. Empez6 todo como un juego mio
mental. Qué bien que no tenia que salir corriendo, que se me quedd la pastilla y preguntar

‘,Quién tiene una pastilla que no traje?” (Iziel).

Iziel se interroga “;Por qué no me lo acepto?” “;Por qué no tomo la medicacion?”
Frente a la premisa de que debe tomarse la medicacién mas alla de cualquier situacion
0 emocidén que se esté atravesando, para Iziel, la “intranquilidad” se presentaba como
una barrera. A ello se agregaba su nueva relacion laboral en la que el VIH no era un

componente central en los vinculos.
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A lo largo de su relato, Iziel expuso los momentos y las situaciones en los que
no continué tomando la medicacion. Siguiendo a Takahashi y colab. (2011) propongo
entender estos momentos y situaciones como “cercamientos” espacio-temporales, en
términos de una segmentacion de los espacios y tiempos de la vida cotidiana. En el
caso de Iziel, se trata de la fragmentacion entre el trabajo y las actividades de la
RAJAP: en uno el VIH-SIDA y sus problemas se ponen “entre paréntesis”, en las otras
resulta central la condicion de infectado y el requerimiento de la “adherencia” a la
toma de la medicacidn.

Estos fragmentos de la relaciéon de Iziel con la medicaciéon no sélo ponen en
evidencia la complejidad de estos tratamientos en términos existenciales sino también
arrojan interrogantes sobre la orientacion de la RAJAP con relacién a la autonomia de
sus miembros respecto de estar o no bajo un TARV. La construccién de dispositivos
como la Comisién de Adherencia y los Talleres de Adherencia —-analizados en los
proximos apartados- invita a reflexionar sobre los vinculos entre los jovenes y la
reproduccion de légicas y dinamicas organizacionales que disciplinan y establecen la
adherencia a un TARV como norma.

Si bien la RAJAP respeta la decision de cada uno de sus miembros sobre
tratarse o no tratarse, en la perspectiva de Iziel, las practicas de los jovenes y las
dinamicas internas de la organizacion sostienen cierta légica que tiende a segregar a
aquellos jovenes que optan por no continuar con un tratamiento. Se trata de la
construccion de légicas normativas inherentes a la organizacién, las cuales son

reproducidas por las acciones de los activistas.
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Segunda parte: Jovenes e infectologos/as

En este apartado se analizan las relaciones de los jovenes con médicos
infectélogos y el rol de estos ultimos en la vida con el tratamiento. Por un lado, tomo la
relacién de Hugo con su infectéloga para analizar sus esfuerzos, negociaciones y
estrategias para proponer un esquema de tratamiento distinto al indicado por su
médica. Por otro lado, describo y analizo los didlogos entre los jévenes y dos médicas

infectélogas durante un “Taller de Adherencia” desarrollado en la sede de la RAJAP.

Hugo: “No le hagan caso a sus infectologos”

Hugo tiene 20 afios. Es uno de los contados adolescentes que participan
activamente en la RAJAP. En 2015, luego de terminar la secundaria en Posadas,
Misiones, lugar donde vivié gran parte de su vida, migré a la Ciudad de Buenos Aires
para estudiar piano en un conservatorio de musica contemporanea. Tomo
conocimiento de su diagndstico positivo en octubre de 2014, cuando luego de una
relacién de noviazgo, su anterior pareja le envié “una foto con los resultados del
analisis de carga viral”, lo que motivé a Hugo a realizarse un test rapido. Los
resultados dieron “reactivo”, al igual que el test confirmatorio posterior.

Durante la Marcha del Orgullo LGBTIQ en 2014, Hugo conoci6 a la RAJAP vy,
desde entonces, particip6 activamente en los espacios de pares y las actividades de la
Red. Desde 2014 hasta 2016 se desempen6 como Coordinador de RAJAP AMBA.

Para esta reconstruccion, se analizé la entrevista en profundidad realizada a
Hugo en diciembre de 2015 y se complementd con el registro de conversaciones

informales mantenidas durante el trabajo de campo en el marco de las actividades de
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la RAJAP. En nuestros encuentros Hugo hizo referencia a aquello que denominé
“empoderamiento” con relaciéon a la capacidad de negociar y disputar sentidos e
indicaciones sobre tratamientos en los espacios de consulta y chequeo con
infectologos. Incluia el eventual rechazo ante la adopciéon de un TARV o bien la
solicitud de uno diferente. Hugo argument6 que la capacidad de disputar una accion
terapéutica se lograba con el tiempo y a partir del empoderamiento que él y otros
coordinadores de la red buscaban reproducir en el resto de los activistas. Segun
cuenta, el empoderamiento consistia en la “capacidad de cuestionar la hegemonia de
los saberes médicos” y se alcanzaba a través de un proceso de aprendizaje ligado al
activismo en la RAJAP. Este proceso de aprendizaje de formas y modos de
posicionarse ante los médicos infectélogos, como se vera en los apartados siguientes,
s6lo era posible merced a los vinculos con pares que se gestaban en los talleres y
espacios de socializacién de 1a RAJAP. Hugo especificé esa nociéon de empoderamiento

de la siguiente manera:

“Las personas con VIH nos dejamos matar por los infectélogos. Los infect6logos tienen la
posicién hegemonica del médico. La persona con VIH tiene que aprender a discutirle al
infectélogo y saber que el infectélogo no tiene toda la razén del mundo. El otro dia me
estaban filmando para un documental y me dicen “si le tenés que decir algo a todas las
personas que viven con VIH, ;Qué les dirfas?”. Yo dije “no le hagan caso a sus infect6logos”.
Yo con mi nivel de empoderamiento voy a decirle “quiero esto” y discutimos sobre
patentes, sobre precios y laboratorios internacionales... y me termina metiendo ATRIPLA,

que es la peor mierda del mundo” (Hugo).
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En su caso particular, mientras que su infectéloga le habia prescripto Atripla,
marca comercial para la combinacién farmacéutica de tres componentes (Efavirenz,
Emtricitabina y Fumarato de disoproxilo de tenofovir), Hugo buscaba que le indicara
Fosamprenavir, medicamento antirretroviral de la clase de inhibidores de la proteasa.

Hugo continud:

“Igualmente, me termina enganchando Atripla diciendo que “es lo mejor”, hasta que volvi
y le hablé. Me dice “entonces te voy a dar Atasanavir” y le digo “no, yo no voy a quedar con

los ojos amarillos. Vos me vas a dar Fosamprenavir o me voy a otra infectéloga. Cambio de

7n

medicacidn o cambio de infect6loga. Vos decidis” Y ahi fue cuando me dio Fosamprenavir.

;Lo hace por la plata? o ;cree que es lo mejor? Terminas comprendiendo por qué los

sistemas de salud no se tienen que conformar por doctores” (Hugo).

El Fosamprenavir, como todo compuesto antirretroviral, tiene también efectos

secundarios pero, como sefial6 Hugo, se trataba de una eleccion.

“Igual, finalmente, no dejas de elegir entre una lista, qué cosa te vas a arruinar, porque el
Fosamprenavir te hincha, te hace otras cosas. Toda droga te arruina algo, pero prefiero

que no me arruine la cabeza o quedar amarillo” (Hugo).

Como se ha planteado, las asimetrias en la construccién del vinculo afectivo y
cognitivo en la relacion médico-paciente tienden a reducirse con el tiempo y los
pacientes aprenden, en menor o mayor medida, a manejarse durante la consulta y a
sacar provecho de las formas y modos del encuentro (Recoder 2011). En su relato

Hugo destacé la importancia de que los jévenes pudieran adquirir competencias y
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conocimientos técnicos y cientificos para negociar con sus médicos en torno de sus
tratamientos.

Empoderarse implicaba no sélo conocer los “sintomas” y dolencias generados por
la ingesta de una medicacién, sino basicamente apropiarse del discurso médico para
sustentar su eleccion. Por tal motivo, Hugo consideraba de fundamental importancia
poder discutir “sobre patentes, sobre precios y laboratorios internacionales”. En esta
linea, cuestionaba la l6gica médica de “una sola pastilla” - es decir, de los regimenes
simplificados -, con menos dosis diarias, firmacos de menor toxicidad y, sobre todo,
con menores efectos secundarios con el fin de lograr una mayor adherencia del
paciente. Decia, a partir de su propia experiencia con el VIH y su tratamiento, lo

siguiente:

“Yo cuando tomaba Atripla, me quemaba la garganta. No la podia pasar. Tenia que tomarla
con un coso asi (muestra) de agua. Yo tomo estas cuatro (sefiala) de un trago y no las
siento en la garganta ni un poco. El discurso médico hegemoénico te mete todo el tiempo
que si te medicas con una sola pastilla vas a ser mucho mas feliz. Yo estoy tomando cuatro
de un trago que no las siento. Estoy totalmente feliz con esto. El ATRIPLA no la podia
pasar, me costaba horrores. Esto los médicos no lo ven, no lo quieren ver, no te lo dicen.
Entonces, el discurso de “una sola pastilla te ayuda a la adherencia”, no va. Flaco: “ponete
a hacer la cura”. No me jodas con las pastillas. A nivel mundial las investigaciones van

dirigidas a vacunas cada seis meses, cada un afio, no a la cura” (Hugo).

Como se observa en este apartado y se amplia en el siguiente, las posibilidades
terapéuticas para las personas que viven con VIH se configuran, en gran medida, en el
contexto internacional, mientras que en el contexto nacional intervienen las
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decisiones politicas del Estado con respecto a la compra de medicamentos incluida la
adquisicion anunciada por la DNSyETS de medicamentos genéricos a India con el
objeto de asegurar el abastecimiento en 2016%2. Aqui Hugo ampliaba su
cuestionamiento al rechazo de decisiones politicas tomadas por las dependencias

estatales.

“Y los chabones la venden como si no hacen nada. Tomate vos un ATRIPLA, chabén. Es
terrible. Es como drogarse con todo junto. Es mentira que no hace nada. Y mas el genérico.
Vamos a decir la verdad. No es lo mismo que se haga en “yanquilandia” que se haga en
India. Todos los chabones que le cambiaron la medicacién por ATRIPLA tienen muchos
mas dolores de cabeza, mas mareos, suefios vividos peores. Ahi vemos que no solamente

la molécula es el problema, sino también lo que repercute la molécula” (Hugo).

Asi, la disputa por la adopciéon de una accion terapéutica determinada
implicaba el cuestionamiento de saberes médicos y también de légicas politicas. La
experiencia de vida con VIH y el aprendizaje que muchos jovenes adquieren a lo largo
de su activismo en la RAJAP, configuran las elecciones ante una baraja de
posibilidades de TARV. En este sentido, parte de las estrategias que los jovenes
despliegan en sus vidas para lidiar con el VIH consiste en la eleccién de una respuesta
terapéutica deseable y los esfuerzos por lograrla. A lo largo de estas instancias, los
espacios de activismo de la RAJAP se configuran como instancias donde los joévenes
aprenden modos, formas y estrategias para constituirse como pacientes que deciden

sobre sus propias modalidades de tratamientos.

42http://fgep.org/es/argentina-compra-version-generica-de-importante-droga-para-garantizar-

sustentabilidad-en-el-tratamiento-de-personas-con-VIH/
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La experiencia de Hugo presenta una perspectiva particular para comprender
la eleccion de una accidn terapéutica: la instancia médico-paciente se torna una arena
de disputa para la eleccion de tratamientos. En esta instancia adquieren relevancia el
aprendizaje de ciertas formas y modos de demandar una respuesta terapéutica

especifica, procesos que son definidos por Hugo como empoderamiento de pares.

Los debates entre jovenes y médicas en un Taller de “Adherencia” de la
RAJAP

Como parte de las actividades que la RAJAP organiza para sus activistas, se
realizan instancias de capacitacion sobre diferentes tematicas. Algunos de los temas
son: drogas y disminuciéon de riesgos, visibilidad, alimentacién, salud sexual y
derechos reproductivos, “adherencia” a los TARV, entre otras. En este apartado, me
propongo describir el “taller de adherencia” al TARV realizado en la sede de la RAJAP
Buenos Aires a fines de julio de 2015, el cual fue coordinado por dos médicas
infect6logas invitadas en funcién de facilitadoras. Durante esta instancia se tomaron
notas de campo sobre los testimonios de los jovenes y las infectdlogas.

Ese dia, cuando llegué a la oficina de la red, se encontraban presentes unos 20 a
30 jovenes. La sede consiste en un mono-ambiente de 15 m x 10 m en el que a la
derecha se ubica una pequena barra con café, algunas bebidas y vasos y a la izquierda,
unos sillones en “L” frente a un televisor viejo que nunca confirmé si funcionaba o
estaba obsoleto. En el centro, una mesa de reuniones de 2 metros de largo con sillas
alrededor. Hacia el fondo noté que se habia preparado un semicirculo bien grande con

sillas de plastico para que se sentaran los participantes a medida que llegaran. Todas
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las sillas estaban orientadas hacia una pantalla desde la cual se proyectaria una
presentacion de Power Point. A medida que la exposicidn avanzaba, mas jovenes
llegaban y se sentaban en el semi-circulo, hasta llegar a ser aproximadamente 40
jovenes al finalizar el taller.

El taller fue facilitado por Valeria, médica infectologa tratante de Hugo y otros
jovenes de la RAJAP, y Mariel, infectéloga de un hospital general de la ciudad de
Buenos Aires y técnica de la DNSyETS. Ellas son invitadas con frecuencia para brindar
talleres y capacitaciones ya que tienen lazos directos con integrantes de la RAJAP.

Para dar inicio al espacio, Valeria solicit6 a Dario, quien se encargd de pasar las
diapositivas del Power Point, que pusiera la primera. Entonces, todos los presentes
observaron la palabra “ADHERENCIA” escrita en el centro de la proyecciéon y en un

tamafio que buscaba captar la atencién de todos. Explicé lo siguiente:

“La adherencia es cuanto cumple uno con el tratamiento, pero, ;por qué hay que tomarlo?
¢Por qué es importante el cumplimiento? No vamos a hablar de algo sofisticado, sino en
términos generales. Para que ustedes entiendan se los mostramos con unos dibujos”

(Valeria).

La siguiente diapositiva consistié en ilustraciones de cémo “el virus se
reproduce por el cuerpo disminuyendo los linfocitos T de las células CD4” (Valeria).
Asi, sus primeras explicaciones se centraron en nociones bioldgicas de la enfermedad
referidas al mecanismo de accién del virus y su avance, sobre los mecanismos de
defensa del cuerpo. Mientras hablaba y mostraba los graficos, algunos joévenes

tomaban notas en cuadernos o sacaban fotos de la pantalla con sus celulares.
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Tras una breve explicaciéon de lo que significaba la nocién de adherencia,
Valeria solicit6 a Dario que pasara a la siguiente diapositiva. Al igual que en la
primera, en ésta se leia “2POR QUE NO TOMAS LAS PASTILLAS?” en el centro de la
pantalla. Entonces, la médica infectéloga dio lugar a que los jévenes contaran lo que
pensaban al respecto.

Esta pregunta refleja el enfoque individualista que predomina en el discurso
médico de la adherencia al TARV. La responsabilidad del cumplimiento o
incumplimiento se ancla en el paciente y en sus limites para tener una adherencia
completa al tratamiento. Tal como sefiala Margulies y colab (2006) “La adherencia se
construye (...) sobre la base de un modelo del “deber ser” caracterizado por una fuerte
marca de responsabilidad individual de las personas frente a la enfermedad y su
resolucion”.

Frente a la pregunta, las respuestas de los jovenes pusieron sobre el tapete la

importancia de las relaciones construidas con sus infectdlogos

“Eso tiene que ver con la relacion que tengamos nosotros con nuestros infectélogos”

(Dario, Coordinador Nacional de la RAJAP)
“La adherencia tiene un trasfondo emocional. Hoy no hay SIDA, pero detras de las pastillas

se esconde un trasfondo emocional, del cual, a veces, hablar de éI con el propio infectdlogo

es tabd”. (Camila, activista de la RAJAP).

Estos extractos nos acercan a la complejidad de las interacciones que se ponen

en juego con el tratamiento. Tal como se expuso en el apartado anterior, sus
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particularidades permiten que algunos jovenes como Hugo disputen los esquemas y

cuestionen el saber médico.

Entre el sentido comun y el discurso biomédico

Luego de escuchar los testimonios de los jovenes sobre la pregunta anterior,
Valeria y Mariel continuaron con el taller proponiendo que cada uno, levantando la
mano, realizara las consultas que quisiera pero especificando si actualmente se
encontraban bajo el TARV o no. Inmediatamente, las voces de los jovenes orientaron
el debate hacia las distintas dimensiones de los tratamientos Las infectologas dieron
asi lugar a que los jovenes manifestaran sus inquietudes referidas a los TARV. Jorge,
quien en ese momento habia recibido el diagnéstico cuatro afios atras, abrié el didlogo

e introdujo lo concerniente al “olvido de la medicacion”.

“Mi nombre es Jorge y hace 4 afios que estoy con VIH. Una vez me dio bilirrubina alta y lo
dejé. Yo antes cuando me olvidaba de tomar una pastilla esperaba a mi préxima dosis. Mi
infectéloga me habia dicho que apenas me acuerde, que la tomara” (Jorge, activista de la

RAJAP).

Resulta interesante notar que la recomendacion de la infectologa de Jorge no
coincidia con la de Valeria, quien afirmé en el curso del taller: “A veces juntando dos
dosis seguidas hay dolores”, insistiendo en trasmitir la necesidad de que los jévenes

desarrollaran como hdbito no saltear ninguna dosis.
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Un punto destacado de los intercambios fue el vinculo entre el alcohol, la
marihuana y el tratamiento antirretroviral, Sobre esta cuestion, Nacho, responsable de

la Comisién de Comunicaciones de la RAJAP, la interpelo6:

Nacho: “Yo queria saber su opinién sobre la marihuana y el tratamiento antirretroviral”.
Valeria: “Las drogas y el alcohol impiden la adherencia. Te desconectan de la realidad. Si
con un vaso de cerveza ya estds borracha y no consumis la pastilla al otro dia, es un
problema grave. La marihuana detiene el sistema inmunitario. Mas si es algo constante.
Hace que te olvides de tomar las pastillas”

Nacho: “Pero, si no me pasa eso”

Valeria: “Entonces, no pasa nada”

Nacho: “Yo tomo mucho y fumo marihuana, y nunca me olvidé de tomar la pastilla”.

Valeria: “Eso estd muy bien. La marihuana, particularmente, no interactda con la droga”.

De este modo, la argumentaciéon de Valeria oscilo, ante la consulta de Nacho,
entre el problema de la interaccién quimica entre droga antirretroviral y marihuana
(“detiene el sistema inmunitario”) y la cuestion del olvido de la toma debido a que
“hace que te olvides de tomar la pastilla”.

Este didlogo entre Valeria y Nacho suscité dudas y la inquietud de Damian, por
ejemplo, un adolescente que contrajo el virus por transmisiéon madre-hijo, a quien su
infectéloga le habia transmitido que tomara la medicacion antes de salir a bailar con el

objeto de mantener la adherencia al tratamiento. Damian consulto:
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“Mi doctora me dijo que tome las pastillas dos horas antes de ir a bailar ;Esto esta bien?”
Mariel le respondié: “Tu doctora debe tener razén porque el alcohol alenta (lentifica) el

trabajo en el higado”.

Estos dialogos ponen de manifiesto las diferentes indicaciones y prescripciones
médicas referidas a las rutinas y comportamientos de los jovenes consideradas
adecuadas para propiciar una “mayor adherencia” al TARV. Como sefialé Dario, esto
radica en “la relacién que tengamos nosotros con nuestros infectélogos”.

El intercambio luego se orientd a encontrar una medida sobre las cantidades de
alcohol y marihuana que las médicas presentes admitian que se podia consumir. Ni
Valeria ni Mariel pudieron precisar esta cantidad. Transcribo en este sentido el

siguiente didlogo entre Mariel y Camila.

Camila: “;Cual es el permitido de alcohol y de drogas?”

Mariel: “El alcohol y las drogas hacen mal al organismo de cualquiera”

En esta linea, resulta interesante introducir la voz de Pablo quien es activista de la
RAJAP y enfermero. Su respuesta puso de manifiesto la bisqueda activa de respuestas

precisas a las preguntas sobre el TARV.

“Tengo una duda objetiva. ;Cudl es la interaccion entre las drogas y los firmacos? Traté de
buscar una respuesta y llegué a la pagina web de la Universidad de Liverpool donde se
muestra la interaccion entre las drogas recreativas y los farmacos. Sin embargo, todavia

no encuentro un parametro, una cantidad” (Pablo)
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Si la bisqueda de una unidad mensurable de alcohol y drogas “permitida” recibid
como respuesta que el “alcohol y las drogas hacen mal al organismo de cualquiera”, la
contestacion para Pablo fue diferente: “las cantidades son personales”. Ademas de la
propia experiencia del tratamiento Pablo introdujo informacién proveniente de otras
fuentes. Ante la evidencia de esta preocupacién por establecer una medida concreta en el
vinculo entre la marihuana y los medicamentos antirretrovirales, Valeria, tomando las
palabras de Pablo, atiné a decir: “No se sabe el impacto de las drogas. Eso se tiene que
investigar. Se mide en poblaciones. Yo no puedo darles cannabis a todos ustedes y
medirlos para saber cuanto afecta”. Esta respuesta genero risas en todos los presentes,
incluyéndome a mi, y puso fin a los interrogantes sobre el vinculo entre el cannabis y
drogas del TARV.

Estas tensiones generadas durante el dialogo propiciaron un reposicionamiento de
los saberes transmitidos por las infectélogas a partir de la necesidad de explicar las
experiencias sociales de los jovenes y dar respuestas que satisficieran los interrogantes
de los presentes. En este sentido, se observa que de nociones universalistas como “el
alcohol y las drogas hacen mal al organismo de cualquiera”, se asume una contestacion
particularista sobre las experiencias de los sujetos: “esta en cada uno”. Asimismo, los
saberes producto de la experiencia con los TARV de los jovenes llevaron a replantear
construcciones médicas como que “Las drogas y el alcohol impiden la adherencia” y a
reconocer que “la marihuana no interacttia con la droga”.

Si bien el alcohol y las drogas segun lo afirmado por las médicas generan mayores
posibilidades de olvido de una de las tomas, algunos jévenes manifestaron suprimir una

dosis en otros contextos y situaciones de la vida cotidiana. En algunos casos coincide con
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situaciones de interaccién con otras personas, cuando para muchos de los presentes la
toma de la medicacion en publico es vivida como una situacion de tension en funcion de
evitar la visibilidad de la condicién de enfermedad.

Jorge fue quien dio comienzo a este intercambio e introdujo la sensaciéon de
inhibicién que vivencié durante una situacion social que lo llevé a saltearse una toma de

la dosis para no mostrarse tomando la medicacion.

“Lo otro son en situaciones sociales. Una vez estaba en una cena y tener que tomar 4
pastillas, son 4 frascos que hacen ruido. No me animé” (Jorge).

También comento:

“Me pasé algo similar en las vacaciones. Estaba trabajando y me tuve que ir de donde me

albergaban. Me gustaria no tener que mentir” (Jorge)

Mariel, por su parte, lo invit6 a racionalizar la situacién y buscar posicionarse en la

mirada de las otras personas, quienes no saben para qué son las pastillas.

“El otro no sabe. Hay que ir pensando y racionalizando como que esto es una cosa normal.

El otro no sabe para qué es” (Mariel).

Sin embargo, no siempre la omisién de una dosis es la accién que los jovenes
llevan a cabo. Algunos saltean una dosis si estan interactuando con otras personas. Otros,
desarrollan estrategias para poder tomar la medicacion sin necesidad de comunicar el

motivo de la ingesta. Adicionalmente, para jovenes como Martin, la toma de la
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medicaciéon no implica una situacién problematica y equipara las caracteristicas de vivir

con VIH con otras enfermedades como la diabetes.

“Una pastilla no es tan problematica. Hay cosas peores como no poder comer un pedazo

de pan, como la diabetes” (Martin)

Se muestra aqui como distintos actores -jévenes y médicas infectologas-
interactian en contextos donde los discursos de ambos estan permeados por el saber
médico. Tanto las médicas como los jévenes encarnan distintos componentes,
representaciones y sentidos del discurso médico. Si bien ambos discursos encuentran
puntos de tensidn, los cuales se evidencian ante los dialogos durante el Taller, presentan
apropiaciones diferenciales del discurso biomédico. El sentido comun de los jovenes,
producto de la propia experiencia de vivir con la enfermedad, es atravesado por sentidos
y representaciones de la biomedicina.

Lo analizado de este taller refleja los sentidos y significados que emergieron en
una instancia de participacién de jovenes y médicas infectélogas. En el siguiente
apartado analizamos un taller de adherencia realizado durante el encuentro regional
2015, en el cual participaron unicamente jévenes durante el cual el eje de la discusion

pasé de “;Por qué tomar la medicacién?” a “;Por qué adherir?”.

Tercera parte: Un “Taller de Adherencia” durante el encuentro

regional de 1a RAJAP
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En este apartado, describo el “Taller de Adherencia” conducido por Claudio,
médico comunitario y activista de la RAJAP, durante el encuentro regional 2015. Claudio
tuvo un papel central como gestor del nucleo de la red en la provincia de San Juan.
Durante esta actividad, los jévenes desplegaron una multiplicidad de sentidos y
significados asociados a la vida con VIH y sus busquedas terapéuticas y, anclados en sus
experiencias, destacaron la imposibilidad de llevar adelante en forma plena sus
tratamientos aunque reconociendo al mismo tiempo la importancia de construir
motivaciones para cumplirlo.

El encuentro regional se llevé a cabo durante un fin de semana de octubre de 2015
y contd con la participacion de mas de 30 activistas de la RAJAP pertenecientes a
distintas localidades de CABA y la provincia de Buenos Aires. Durante dos dias y una
noche, los jovenes llevaron a cabo actividades orientadas a fortalecer las filiales de este
territorio, afianzar lazos entre ellos y elaborar un plan operativo anual (POA) para la
region.

El encuentro regional tiene una agenda muy marcada con actividades
programadas. De la misma manera, los tiempos libres también se encuentran pre-
establecidos. Desde el momento en que llegan hasta la despedida final, las actividades de
los jovenes se encuentran pautadas por los coordinadores regionales quienes, en esta
ocasion, se encargaron de la planificacién del Encuentro.

El evento se llevd a cabo en un predio ubicado en un partido del conurbano
bonaerense que cuenta con instalaciones al aire libre y otras cubiertas, como un
anfiteatro donde se realizaron las disertaciones. Durante el primer dia, el predio fue

ocupado exclusivamente por la RAJAP, pero al dia siguiente se compartieron las
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instalaciones con equipos de futbol conformados por personas con capacidades
diferentes. Esto no dificulté el desarrollo del cronograma. Unicamente, durante las
comidas, el comedor se transformaba en un ruidoso espacio con multitud de personas
transitando.

Fue Hugo quien, como parte de la planificacion del encuentro, organizd la
asistencia de dos ex Coordinadores Nacionales de la RAJAP: Claudio y Manuel. El
primero, de la provincia de San Juan y Coordinador Nacional durante el periodo 2013-
2014, y el segundo de Cérdoba con mandato en el periodo 2014-2015. Ambos ofrecieron
talleres tomando en cuenta sus experiencias y especializaciéon en ciertos temas, Manuel

en “Formacion de Talleristas” y Claudio en “Adherencia al TARV”.

“Dame un por qué y no me importara el cOomo”

A pedido de Claudio, el taller se realizé en el pabellon donde dormimos. Se trata de
un espacio de unos 10 metros de ancho pero una longitud que llegaba a los 60 metros. A
lo largo, habia camas cuchetas, matrimoniales e individuales. En el fondo, un bafio sin
ventilacion por lo que el vapor que generaba llegaba muy rapidamente al espacio de las
camas. Antes de que los jovenes llegaran, Claudio habia organizado el espacio acorde a
como queria dar el Taller. Habia tomado algunos colchones y los habia llevado cerca de la
puerta de ingreso. En este espacio, junté varios colchones, almohadones y frazadas en el
piso, y cuando Claudio les dio a los jovenes el permiso para ingresar, les solicité que se
sacaran las zapatillas y que se pusieran cémodos.

Mientras todos se iban armando un circulo, yo me ubiqué por fuera de la ronda

apoyado sobre una pared, a pocos centimetros de los jévenes. Si bien no se grabd esta
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instancia, se tomaron notas en una libreta buscando no generar ninguna inhibicién en los
participantes del Taller. En un momento, Claudio tomé su notebook y se senté junto al
resto. Todos estaban sentados en ronda, en colchones y sin las zapatillas. Claudio
buscaba generar una atmdsfera distinta a la de otros “talleres de adherencia”.

Claudio tenia armado un Power Point. La consigna consistia en que a partir de
ciertas preguntas e imagenes, los jovenes pudieran expresar sus sensaciones y
emociones. Esta actividad estaba dirigida a “romper el hielo”, una secuencia recreativa
que antecedié a la actividad principal. Para dar inicio al Taller propiamente dicho,
Claudio mostré una primera diapositiva: “;Qué me preocupa?” se visualizd, y junto a este
interrogante un emoticon*3 acorde a una persona preocupada.

Tras unos primeros segundos de silencio, las voces de los jévenes comenzaron a

hacerse escuchar:

“El cambio de esquemas”.
“El deterioro del higado”.

“No saber cual va a ser la préxima medicacion”.

Claudio escuchaba con atencién y registraba todo lo que los jovenes decian.
Mientras tanto, yo me esforzaba por comprender los testimonios. “El cambio de
esquemas” implica el cambio de una asociaciéon de medicamentos por otra. Este cambio
puede deberse a la busqueda de una medicacion que provoque menos efectos
secundarios - tal fue el caso de Hugo -; o bien que no produzca resistencia. En ambas

situaciones, no es posible retomar el tratamiento anterior porque ya no seria eficaz en la

43 «
Iconos digitales que expresan caretas o gestos.
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accion antirretroviral. De la misma manera, “no saber cual va a ser la préxima
medicacion” refiere al temor de experimentar en un futuro la falta de esquemas
antirretrovirales de reemplazo.

“El deterioro del higado” es una sensacién compartida entre muchos, quienes
reconocen que si bien el TARV propicia la cronicidad de la enfermedad, los efectos
secundarios que genera la medicacion no son poco significativos. En este sentido,
muchos jovenes se realizan peridédicamente exdmenes del higado chequeando los niveles
de producciéon de bilirrubina. El cuidado del cuerpo no sélo consiste en tomar la
medicacién cumpliendo la prescripcion médica sino también llevar a cabo un control
periddico sobre diferentes indicadores bioquimicos. En este sentido, el higado es uno de
los 6rganos mas afectados por la absorcion de los antirretrovirales.

Pero fueron pocos quienes hicieron oir su voz durante las primeras diapositivas.

La siguiente incluia el siguiente interrogante:

“¢Qué me enoja?”

La respuesta de uno de los jovenes fue: “Que tomar las pastillas sea una rutina,
como cepillarse los dientes”. Muchos se hicieron eco de este testimonio, acordando con lo
manifestado.

Claudio presentd las diapositivas con mayor velocidad en los siguientes cinco
minutos para acercarse mas rapidamente a la actividad central. “;Qué me da miedo?”
decia la tercera y “;Qué me alegra?”, la cuarta. Entonces, luego de que los chicos se

manifestaran, Claudio tomé la palabra. Buscé dar su posicion: “la adherencia no se puede
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mantener siempre, es como la felicidad”. De esta manera, dio inicio a un debate a partir de

la siguiente pregunta: “;Qué es salud?”

“Quiero retomar algo que ya se hablé un poco en el taller de Tomas: ;Qué es salud?”

Antes del taller de Claudio, Hugo me habia solicitado que preparara una actividad
con los jévenes del Encuentro para presentar los objetivos y los lineamientos de la
investigacion que estaba desarrollando. Se trataba de explicar por qué me encontraba
acompafando a la RAJAP y que todos, y no s6lo Hugo, conocieran los alcances de la
investigacion. Con el objeto de demostrar cémo la Antropologia contribuye a de-
construir y desnaturalizar conceptos como el de “adherencia”, realicé una actividad a
partir de dividir a los jovenes en dos grupos. Al primero les entregué unas hojas con el
concepto segun la perspectiva biomédica de adherencia, y al segundo segun el enfoque
antropologico. Las leyeron y debatieron entre ellos si estaban de acuerdo o no, para, asi,
finalmente, hacer una puesta en comun entre todos.

Mi actividad sirvié de punto de partida para que Claudio pudiera continuar
profundizando algunas discusiones que habian estado presentes. Entonces, a partir de la

pregunta “;Qué es la salud?”, los jévenes manifestaron:

“Lo veo ligado a la indetectabilidad”
“Me siento saludable cuando estoy animicamente bien”.
“Es algo muy personal. Quizds uno medicamento no esté bien, pero tiene cosas para

hacer y se siente bien”
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Para unos, la nociéon de salud se encontraba ligada a los logros del TARV: la
indetectabilidad. Tras un periodo de tiempo en tratamiento, se espera que la carga viral
se presente como indetectable en los tests de control. Esto implica no sélo la presencia
disminuida del virus en sangre, sino también una reduccién de las probabilidades de su
transmision.

En otras respuestas a la pregunta de Claudio la salud es caracterizada a partir de
emociones y construcciones subjetivas. En estos casos, al igual que otros presentados
durante el apartado del Taller de Adherencia llevado a cabo en la sede de la RAJAP, se
exponen sentidos que no asocian per se la “adherencia” al TARV con una vida saludable, y
no reducen salud a lo bioldgico.

A partir de este ultimo punto de vista, Claudio continud profundizando sobre esta

forma de comprender y definir salud:

“Resignificamos cosas. Damos nuevos significados a las palabras, al decir, por ejemplo,
que no somos enfermos. Tomar las pastillas es lo bioldgico, pero ;qué pasa con los
compafieros que no tienen trabajo o con los que tienen problemas en sus familias?”

(Claudio).

Como médico comunitario, activista de la RAJAP y persona viviendo con VIH,
Claudio no reduce su concepciéon de salud a los resultados del TARV y reconoce
cuestiones sociales implicadas en el desarrollo de los tratamientos.

En su presentacién invité a los jovenes a buscar significados y sentidos que los
impulsaran y propuso “fortalecer para adherir a la vida” (...) Para explicar esto, citd a
Friedrich Nietzsche: “dame un porqué y no me importara el como. No se trata del nimero
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de pastillas. Se trata de entender un porqué”. Desde la mirada de Claudio, la “adherencia
nunca sera total y perfecta. Por tal motivo, sostiene que no so6lo se trataba de tener un
motivo para adherir sino que era fundamental “hacer una red que nos va a contener

cuando caigamos”.

Reflexiones finales

Este capitulo recapitula historias y encuentros en relacion con la cuestiéon de los
TARV y la adherencia para mostrar como la enfermedad y su tratamiento ocurren y se
procesan en la vida (Good 1994) de los jovenes, es decir, dentro de sus universos sociales
y sus relaciones con otras personas y grupos en distintos niveles (familiares, con el
Estado, laborales, amorosos, entre otros). En estos procesos ha de senalarse el papel
variable y hasta contradictorio que jugd y juega la participacion y el activismo en la
RAJAP.

Para Hugo, su vinculo con la RAJAP permiti6é desarrollar un empoderamiento para
cuestionar los saberes biomédicos y la prescripcion de su infectéloga para adherir a un
tratamiento determinado y proponer otro. Tanto esta historia como lo presentado sobre
el “Taller de adherencia” en la sede de la RAJAP, evidencian que entre la prescripcion
médica y su cumplimiento hay un abanico de saberes producto de la vida de los jévenes
con la enfermedad.

Para Iziel, en primera instancia fue un espacio de sociabilidad y de gestacion de
vinculos con otros jévenes que viven con VIH, que, con el tiempo, se torné un lugar en el

cual no siente que se respete su decisiéon de no tomar la medicacion.
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La participacién en los espacios de la RAJAP, tal como el “Taller de Adherencia” de
Claudio permite a muchos jévenes comprender la “adherencia” al tratamiento, no en
términos de éxito/fracaso, cumplimiento/incumplimiento, sino aceptando que, en
primera instancia, esta “nunca sera total ni perfecto” y que, por ende, se debe construir
una “red que nos va a contener cuando caigamos” (Claudio).

En este sentido, en una cultura donde la vida juvenil se encuentra historica y
socialmente asociada al consumo de drogas, alcohol y a la sexualidad libre (Manzano
2014), los jovenes de la RAJAP revindican su deseo de vivir plenamente su juventud, lo
cual, desde el saber médico puede suponer un riesgo para una correcta “adherencia” al

TARV.
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Capitulo III: Estrategias de ser visible

Introduccion

Este capitulo indaga en las experiencias de “visibilizaciéon” de jovenes activistas
en el campo del VIH en Argentina. En lineas generales, visibilizarse implica en este
contexto mostrar el diagndstico positivo durante la interaccidon con otras personas. La
exploracion etnografica da cuenta de una heterogeneidad de sentidos que los jévenes
asignan a esta experiencia. A lo largo del andlisis, se ira revelando un entramado de
sentidos vinculados a la visibilizaciéon del diagndstico y de otras dimensiones de la
vida asociadas a éste.

“Visibilidad”, “Visibilizacion”, “Hacerse Visible”, son categorias nativas que se
presentaron reiteradamente a lo largo del trabajo de campo con la RAJAP. Al igual que
el momento en que toman conocimiento del diagnostico, la visibilizacion de la
condicion seroldgica constituye un momento significativo que sin embargo es vivido
de manera diferencial a partir de los propios esquemas de referencias (Recoder
2011).

Durante la entrevista en profundidad a Melina en 2016, le pregunté sobre el

momento en que “visibilizé” su condicion de PVVS:

T: “;En qué momento pasaste a la visibilidad?”
M: “2009. Con la campafia de “Pasién por la Vida”. Era una campafa de Fundacién Huésped

para la iniciativa de medios para América Latina. Hicieron dos spots. Estaba Abel. Eran 12
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personas de América Latina. Y aca me hice visible por primera vez sin saber lo que significaba.
Entonces, yo contesté que si, que la queria hacer. No sé de donde sacaron plata para aquella
vez, pero vinieron a grabar y vino un motor home gigante con un equipo de venezolanos super
buenos directores. Después fue cuando sali6 la campafia. Ahi te dabas cuenta qué era ser
visible. Entonces, yo decia: ;Y si tengo sexo con alguien y no le digo y este se va a trabajar en el
subte y ve el spot”. Una amiga me dice: “me estoy yendo a trabajar y te veo en el subte”. Ahi era
un choque con la real visibilizacién porque yo no lo decia siempre, a mis parejas, ocasionales,

por ejemplo”.

Luego, Melina sefialé que la construccion de la propia visibilidad esta atravesada
por la amenaza del estigma y la discriminacién dada la condena social hacia las
personas que viven con VIH. Ejemplifica con un caso de criminalizaciéon por
transmision del virus a partir de la denuncia de una mujer de 35 de Mendoza quien, al
tomar conocimiento de su diagnéstico positivo, denuncié en 2015 a su ex pareja por

haberle transmitido VIH4#4.

“(Ser visible) atraviesa tu vida personal por estas cuestiones: como decirlo o no decirlo.
¢Cémo elegis decirlo o no si ya sos visible en los medios de comunicacidn? ;Viste esto que
pas6 en Mendoza? Bueno, como no decirlo y ser visible es un riesgo muy grande (...)
porque no sabés cuando estas con un loco o una loca que te denuncia. Y mira la sentencia
y como salié todo en Mendoza. Yo me junté con ella (...) Ella me cuenta que necesitaba
apoyo de sociedades civiles, etc. Yo le dije “hay una cuestién: nadie te va a acompafiar si es
criminalizacion de la transmisién”. Hay un consenso global de parte de las redes y de
todas las personas que acompafian y son activistas del VIH que “no”. Ella “Pero ;Cémo no?

si él sabia de antes”. Y yo le dije: “a mi me pas6 exactamente lo mismo”” (Melina).

44http: //www.lanacion.com.ar/1841064-controvertido-juicio-en-mendoza-por-contagio-de-VIH
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En este capitulo analizaremos esta categoria nativa de visibilidad, para dar
cuenta de la multiplicidad de sentidos y practicas asociadas a ésta y de las tensiones
que emergen al interior de las practicas del activismo de la red, ya que en su dindmica
interna la RAJAP tiende a buscar la visibilidad de sus miembros. Como se presenté en
el Capitulo 1, para que un miembro pueda postularse como Coordinador Nacional
debe ser visible. Con respecto a las implicancias que conlleva ser visible para las

dinamicas de la RAJAP y de J+LAC, Melina describe lo siguiente:

T: “;Como es el trato con los activistas que son o no visibles?”

M: “Se respeta. Se acompafla siempre. Son procesos. Todo va a tener que ver con
participacion. Pero no es lo mismo. Tu contacto, empatia, legitimidad, la va a dar que
saliste, por ejemplo, en Canal 13, o el que moviliza y articula. El que es visible lo esta
entregando todo. El que es visible no sé6lo estas vos arriesgdndote a que te traten mal, a
pasar discriminaciéon, sino tu familia también. Es otro el juego. Por ejemplo, en un
momento en la RAJAP podia haber alguien en la coordinaciéon que no sea visible. Al
principio era ¢si no sos visible como lo vas a obligar? Fue algo que se fue transformando.
Por ejemplo, en J+LAC no puede ser nadie que no sea visible. Hay un nivel que no se puede
pasar: tenés que articular regionalmente, movilizar regionalmente. ;Cémo no vas a hablar

por las y los jévenes con VIH?”

”n

Existen precedentes de estudios referidos a las “estrategias del ocultamiento
del diagnéstico en el marco de los procesos de la “gestion del secreto” en jovenes de la
Ciudad de Buenos Aires (Adaszko 2006; 2012). Nos basamos en parte en ellos pero

abriendo al analisis de los procesos asociativos y organizativos de jovenes y
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adolescentes que viven con VIH que participan en redes de pares, proponiendo
comprender a la visibilizacion como una estrategia del activismo VIH. En este sentido,
este capitulo aborda la visibilizacién de jévenes que viven con VIH y activan en la
RAJAP desde dos dimensiones: por un lado, desde las dindmicas organizativas de la
red y las implicancias que conlleva para sus activistas ser visibles (o no); por otro
lado, desde los sentidos y significaciones que los jévenes atribuyen a sus propios

procesos de visibilizacion.

Visibilizacion y organizacion del activismo juvenil

Para los jovenes de la RAJAP, visibilizarse implica la exteriorizacién de una
condicion personal asociada a la vida con VIH que antes se ocultaba. Como puede
leerse en el siguiente extracto de registro de campo de una situacién comunicativa
entre los jovenes en relacion con su participacién en una pelicula documental, la
visibilizacién se presenta como un proceso irreversible y marcado por un debut, una
primera vez. Durante una reunion operativa, los jovenes organizaban la participacion
de la RAJAP en un documental audiovisual. La aparicion fisica de ellos en el film

implicaba su visibilizacidn.

Hugo habl6 del documental Soy Positivo. Se trata de un proyecto que le hicieron a la
RAJAP para documentar la experiencia de algunos de sus miembros. “Raul, Claudia y
Nahuel van a ir a una reunién previa. Participar ahi significa pasar a la visibilidad”, dijo
Hugo. Cuando Hugo dijo los tres nombres, el grupo entero los felicitd (Registro de campo

N°3,2015).
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No todos los miembros de la RAJAP son visibles, ni todos manifiestan querer
serlo: en este caso, Raul, Claudia y Nahuel manifestaron querer participar en el
documental, y por ende, visibilizar su condicién de afectados.

En ciertas fechas especificas - Dia Internacional de la Mujer, Dia Mundial de la
Respuesta al VIH/SIDA, Marcha Nacional del Orgullo LGBTIQ, entre otras - los jévenes
se organizan para incluirse en las actividades de las cuales participan con otras
organizaciones. La participacién implica una planificaciéon previa donde se discute
bajo qué modalidades se incluira la RAJAP. Se espera que la participacion de la red en
estas instancias contribuya a visibilizar la organizacién con el propdsito de que otros
jovenes que viven con VIH tomen conocimiento de su existencia. Asi ocurrioé con Hugo,
actual coordinador de CABA, quien ingreso a la red porque durante la Marcha del
Orgullo Gay de 2014 recibi6é un volante de la organizacidn.

Adicionalmente, la organizacién de la participacién en estos eventos implica la
decision de cada activista sobre visibilizarse o no. Durante una reunién operativa en
visperas de la Marcha del Orgullo LGBTIQ en noviembre 2015, varios jovenes se
mostraron interesados en participar bajo la bandera de la RAJAP. No obstante, las
exigencias que implica esta participaciéon como vestir la remera de la RAJAP y no
consumir alcohol ni drogas con la remera puesta y la consecuente visibilizacion,

tuvieron un efecto disuasivo en muchos jévenes.

“Después de merendar no volvimos al mismo lugar. Nos ubicamos frente al comedor en
unos bancos. El sol estaba despidiendo el dia. El cielo acompafiaba con un fuerte celeste. El
primer tema era lo concerniente a la Marcha del Orgullo LGBT. Implicaba un momento de

visibilizacion de la red y, por ende, un momento para poder acercar gente. Se propuso
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llevar una bandera de la RAJAP con palos en los costados para levantarla, pero la cuestion
de la visibilizaciéon no parecia conformar a todos. Dario recalc6 cuestiones vinculadas al
comportamiento: ‘el que va con una remera se cuida con lo que consume’. Natalia agreg6:
“se puede hacer todo - brownies locos, todo - sin la remera-“. Dario pregunt6 con cuantos
contaban para la marcha. El nimero de manos alzadas fue alto, sin embargo disminuy6
cuando Dario volviéd a preguntar por la cantidad de “visibles”: s6lo Miguel, Hugo y éL
Entonces se produjo una tensién entre la idea de marchar visiblemente todos y la cantidad

efectiva de personas visibles” (Registro de campo N° 9, 2015).

Durante la Marcha del Orgullo LGBTIQ 2015 instancia en la cual acompaiié a la
red, solo se encontraban Hugo, Dario, Miguel y Tomas y s6lo los dos primeros vestian
la remera de la organizacién. Habian decidido no llevar ninguna bandera debido a la
poca participacion de sus activistas. Algunos jévenes de la RAJAP se encontraban en la
Marcha, pero participando sin ninguna insignia o identificacion de la organizacion y se
acercaban a saludar a los cuatro activistas que se encontraban en el stand de la RAJAP.
Guillermo, con un vaso de fernet con Coca-Cola en la mano, al pasar cerca del stand se
acercd a saludarlos y dijo “Hoy es mi décima marcha, voy a hacer lo que siempre quise
hacer: lumpearla”. “Lumpearla” refiere a la participacion en la Marcha y seguir un
comportamiento que no seria posible si se encontrara portando algin elemento
identificatorio de la red.

Durante otra reunion operativa, los jévenes conversaban sobre la participacion
en un nuevo test de VIH - “test dudoso” - el cual se realizé ante un publico presente
con el objeto de probar su eficacia. Se esperaba, en efecto, que participaran personas

que conocieran su diagnéstico.

127



El préoximo tema abordado fue sobre un “test dudoso” que se estaba probando y

aparentemente se haria una presentacion del mismo realizado sobre pacientes

«

seropositivos. Surgieron interrogantes como “;es un método confiable o no?”. Lo que

estaba en cuestion es si los jovenes se prestarian para la prueba ya que esto implicaba
visibilizarse. Entonces, algunos comentaron que ya estuvieron en una situacién asi, como
Miguel, quien dijo que “estar ahi es fuerte”. Sin embargo, Paco de José C. Paz sostuvo
“necesitamos un ejército de valientes para tener una mejor llegada. Loco! El tema es decir

“yo tengo VIH”, ;Qué onda?”” (Registro de campo N°5, 2015).

Paco busca generar este ejército de valientes: un grupo de jévenes activistas que
puedan manifestar abiertamente “yo tengo VIH”. A diferencia, otros referentes, como
Hugo, en vez, buscan “proteger” o “cuidar” la condicién de quienes no son “visibles”.

Durante la planificaciéon de una fiesta para recaudar dinero, se debatia como
seria el trato entre los miembros de la RAJAP en un momento donde también
participarian personas de los circulos intimos -familia o amigos. La cuestién central

era no exponer a miembros de la red que no lo desearan.

Hugo remarcé ser cuidadosos con aquellos que no son visibles: “no vayan y digan: hola
sidoso”. Con esto quiso referirse a no explicitar que un no visible es miembro de la RAJAP

(Registro de Campo N°5, 2015).

La perspectiva de Hugo sobre proteger al “no visible” adquirié relevancia en el
transcurso del encuentro nacional de 2014 llevado a cabo en la ciudad de San Juan.
Durante este evento, se planted la necesidad de discutir acerca de la presencia de

voluntarios no positivos de algunas filiales provinciales de la RAJAP. Estos voluntarios,
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segun lo que manifesté Manuel, y fue presentado en el primer capitulo, violarian la
pauta de confidencialidad del diagnéstico de otros miembros al participar en los

grupos de Facebook y otras redes sociales.

Otro de los temas abordados en el Encuentro de 2014 fue la presencia de voluntarios no
positivos, lo que segiin Manuel generaba un problema ya que ingresaban a los grupos de
Facebook y violaban la confidencialidad. Esta situacién, que remite a la cuestién de la
visibilidad, se limitaba a algunas provincias. Entonces, se advirtié que para ser parte de la

RAJAP, los nucleos locales debian respetar esta norma (Registro de Campo N°9, 2015).

Recordemos que también Claudio, médico y Coordinador Nacional en el

periodo 2013-2014, aludié al mismo evento de la siguiente manera:

“Muchas redes regionales incluyeron voluntarios no positivos que querian colaborar con
la Red: tuvimos que establecer un decreto para limitar esto y negar el acceso a los

negativos” (Claudio).

Cabe desatacar el papel que tuvo la “visibilizacién” de su diagndstico en la
génesis de la filial de la provincia de San Juan, un lugar en el que dificilmente la
condicion de infectado por VIH pueda pasar desapercibida o resulte indiferente.
Desde esta experiencia, Claudio, busca motivar a los jévenes con VIH a que participen
en las actividades de la red y, al mismo tiempo, pone especial cuidado en el tema de la

confidencialidad.
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Claudio me comentd sobre como es el ingreso de nuevos miembros en San Juan. Siendo
una provincia chica, el contacto pasa mucho por los médicos. Claudio es médico y se
desempeiia informalmente como canalizador de todas aquellas personas recientemente
diagnosticadas. Al ser visible, difunde su asistencia a quien la necesite. El sostiene esto
afirmando: “vas a saber de mi, tanto como yo sé de vos. Si vos no vas a hablar, entonces yo
tampoco”. Muchos jovenes temen asistir a los grupos de pares en San Juan por el hecho de
encontrarse con alguien conocido. La intenciéon de Claudio es gestar un espacio de
confianza mutua donde cada uno sepa que debe cuidar de la identidad del otro” (Registro

de Campo N°9, 2015).

De esta manera, el visibilizar la condicidon serolégica es una decision que
posibilita el desarrollo mas amplio de practicas de activismo y es estimulada por los
integrantes de la red que, al mismo tiempo, deben velar por la confidencialidad de
quienes no son visibles. Ser visible es ademas una condicién para asumir funciones.
Asi lo afirm6 Manuel, quien destacé que la condicién visible es uno de los requisitos

para que un joven pueda aspirar a postularse como coordinador nacional.

“Para que alguien pueda postularse como Coordinador Nacional tiene que cumplir ciertos
requisitos: ser visible, tener al menos un afio de activismo y participacion en la red y ser

mayor de 18 afios” (Manuel)

Asi, en la organizacion de la RAJAP la “visibilidad” es un componente
inseparable de las practicas de activismo de jovenes y adolescentes con VIH. Pero, si
bien los procesos organizativos de la RAJAP se fortalecen con la visibilizaciéon de sus
miembros, a la vez que la propician ;Qué significados confieren éstos a la

visibilizacién (o no) de su condicién serolégica?
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Analisis de experiencias de “visibilizacion”

En lo que sigue presento y analizo los procesos de “visibilizacién” de cuatro
activistas de la RAJAP: Natalia, Iziel, Miguel y Hugo.

El material etnografico que se analiza a continuaciéon proviene de la
reconstruccion biografica realizada a partir de entrevistas en profundidad a Hugo -
2015 -, Miguel - 2015 - e Iziel - 2015 y 2016- y de la reconstruccion de los testimonios
de Natalia durante dos reuniones del evento “Ciclo Positivo”, actividad llevada a cabo
en un Centro Cultural localizado en la Ciudad Autébnoma de Buenos Aires y en las que
participé.

Los casos fueron elegidos considerando los roles que desempefiaban en la
RAJAP. De esta manera, mientras que Hugo y Natalia tenian cargos de coordinacion,
Miguel e Iziel participaban de comisiones tematicas (comunicacidn, legales, incidencia
politica, adherencia, entre otros) y asistian a los grupos de pares celebrados
semanalmente, dictaban talleres sobre tematicas especificas.

Previo a indagar en los casos sefalados, dispongo un apartado para describir y
analizar el Ciclo Positivo, actividad donde jovenes y adolescentes visibles de la RAJAP

dialogan con el publico acerca de la experiencia de vivir con VIH.

El Ciclo Positivo

La posibilidad de realizar trabajo de campo durante ocho meses, me permitio
explorar distintas instancias de participacion de los jévenes de la RAJAP. Entre ellas,

fue posible tomar conocimiento del denominado Ciclo Positivo y participar en dos

131



celebraciones del mismo. El primero se llevé a cabo en noviembre de 2015 y el
segundo en diciembre del mismo afio. Para los fines de este trabajo, el material
analizado se presenta de manera unificada.

El Ciclo Positivo es un evento que se realiza sin una frecuencia establecida,
variando cada dos y tres meses. Es organizado y llevado a cabo en un centro cultural
de la ciudad de Buenos Aires de tematica LGBT en donde funciona la Asociacion Civil
sin fines de lucro "Brandon por la igualdad / equidad de derechos y oportunidades
Asociacién Civil y Cultural”. Surgié a partir de la iniciativa de un grupo de activistas
que viven con VIH y otros pertenecientes al campo de la diversidad LGBT que se
plantearon la necesidad de “charlar, interpelar y dialogar. Y recobrar también la
fuerza y el orgullo sobre quiénes somos y que hacemos: mucho mas que un virus”
(Leandro, periodista y activista por los derechos LGBT y de las personas que viven con
VIH).

En cada evento se conforma una mesa de conversacién compuesta por jovenes
que viven con VIH, activistas y periodistas del campo de la diversidad LGBT, quienes
desde un escenario dialogan sobre diferentes tematicas asociadas a vivir con VIH. En
este sentido, los jévenes asumen un rol central en el evento y son entrevistados con el
propdsito de que narren sus experiencias de vivir con VIH.

En cuanto al publico, en ambas ocasiones se conform6 mayoritariamente de
jovenes que viven con VIH y personas cercanas a éstos ademas de activistas del campo
LGBT y otros interesados en general que se enteraban de la actividad a través de las
redes sociales.

El espacio consiste en un amplio salén aclimatado con luz tenue, donde tanto el
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publico como los invitados se sientan en sillones. Durante el desarrollo de la actividad
algunos ordenaban alguna comida en el bar del centro cultural y casi todos los
presentes tomaban cerveza, vino o alguna otra bebida con alcohol. En ciertos
momentos, algunos jévenes salian de la sala para fumar cigarrillos o cannabis.

En ese sentido, el Ciclo Positivo esta lejos de ser una actividad rigidamente
estructurada. Todo lo contrario, se trata de actividades cargadas de espontaneidad
que se aproximan mas a la idea de “performance” (Turner 1987) como una secuencia
de actos simbdlicos donde emerge un componente de reflexividad sobre los propios
actos. Pocos metros separaban el publico del escenario y, en muchos casos, los
asistentes han subido a tomar el micréfono para narrar sus propias experiencias de
vivir con VIH. Inclusive, si bien Leandro es quien guia los dialogos y controla los
tiempos, el interés del publico se hizo notar buscando introducir interrogantes
especificos sobre ciertos ejes asociados al VIH.

A través del dialogo con el publico presente, los panelistas responden algunas
preguntas y buscan cuestionar conceptos considerados estigmatizantes - como
“portador”, “infectado”, “sidoso” - y acercar al publico sus experiencias de vida “;Cual
es la diferencia entre tener SIDA y VIH?, ;por qué estd mal decirle ‘portador’ a una
persona positiva?”, son algunos interrogantes que emergieron desde el publico a los
jovenes de la RAJAP.

De esta manera, preguntas como “;Una persona que vive con VIH esta obligada
a contarlo?” se direccionaron desde el publico a los panelistas. Natalia aludi6 a su
propia experiencia para explicar que, segun ella, “contarlo o no contarlo es tu

derecho”.
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Natalia: La visibilizacion como un derecho.

“¢Tengo que decir mi estado serolégico?” fue la pregunta que dio pie a que
Natalia compartiera su experiencia. Natalia naci6 con el virus. Estos casos son
comunmente denominados “verticales” aludiendo al tipo de transmisiéon madre-
hijo/a. Debido al tratamiento antirretroviral, hoy en dia se encuentra con carga viral
indetectable y sostiene que “a algunos les resulta un poco mejor, a otros un poco peor.
Pero el tratamiento funciona”. Ha participado en la RAJAP desde sus inicios en 2010.

Natalia es una joven activista que visibiliza su diagndstico a partir de mostrar
su rostro en muchas campafias de prevencion. Sin embargo, ain hoy en dia, con 24
afnos, en ciertas situaciones desarrolla estrategias para no visibilizarlo; sobre todo en
los encuentros amorosos con otros jévenes.

“No, es tu derecho” es la respuesta de Natalia a la pregunta. Su contestacion se
correlaciona con lo sefialado en los articulos 2 y 6 de la Ley Nacional de SIDA (23.798)
que regula la confidencialidad del diagndstico de las personas con VIH y se aplica no
so6lo en los servicios de salud sino “en todos los dmbitos de la vida privada de las
personas”. Natalia sélo lo visibiliza en ciertos casos y ante ciertas personas, aquellas
que tienen alguna proyeccidn, es decir, una prolongacion de la relacion afectiva en el

futuro.

“Si cuento mi estado seroldégico, me quedo sin tener relaciones. Me quedo sin conocer a
nadie. Entonces, de ahi en mas, decidi guardarmelo y sdlo contarlo en aquellos casos en
que sé que es una relacién que tiene alguna proyeccion y que sé que el otro me va a

entender. Contarlo de antemano es una boludez, y me siento bien porque no me den ganas
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de contarlo” (Natalia)

Entonces, querer contarlo o no es una decisién personal. Se trata de una
estrategia, de una eleccion que permite a Natalia que el VIH no se transforme en un
impedimento para tener encuentros amorosos con otras personas.

Asimismo, los fragmentos de los relatos de Natalia ponen de manifiesto no sélo
la visibilizacion del diagnostico en ciertas circunstancias sino también su eleccion de
no contar que participa en una red nacional de jovenes positivos. Esta situacion se
hace presente durante los encuentros intimos con otras personas, donde se ve a si
misma entre el deseo de visibilizar su rol como activista y el temor a que esto conlleve
visibilizar su diagnoéstico. Esto no le ocurre a todos los jovenes de la RAJAP, sino a
aquellos que se desempefan en roles de coordinacién, ya que no sélo implica ser
visible en multiples actividades de la RAJAP, sino también destinar gran parte de su

tiempo en tareas que requiere la red.

“Me surgi6 la dificil situacién. ;Co6mo decir que uno es de la RAJAP?. Uno conversa y cuenta
de su vida cuando conoce a alguien. Entonces, ;qué les digo? ;A qué me dedico?, “soy

tallerista de una organizacién”” (Natalia).

Entonces, tanto la condicidon serolégica como la participacién activa en la
RAJAP se presentan como dimensiones de la vida de Natalia que ella “visibiliza” en
ciertos casos. VIH Asi, vivir con VIH y activar en la RAJAP son dos dimensiones que
Natalia considera que generarian rechazo o, al menos, no serian aceptadas por otros

jovenes. Es decir, a la hora de conocer otras personas, estos rasgos son vividos
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negativamente, ya que la constituye un sujeto no deseable.

Natalia construy6 su propia concepcion de visibilizacion como un derecho a
partir de la vivencia de experiencias sexuales e intimas con hombres. Durante su
debut sexual, su pareja sabia que ella vivia con el virus y acordaron “cuidarse” en las
relaciones sexuales. Sin embargo, luego de tres afios de relacion, ésta concluyé y
Natalia se vio a si misma ante nuevos encuentros con otras personas. Fueron estas
nuevas experiencias las que la llevaron a visibilizarse solamente en ciertas ocasiones y

a considerar esto como un derecho.

“Mi primera vez fue con una persona que duramos tres afios. El sabia, e igualmente
teniamos relaciones con proteccién. Entonces, cuando empecé a conocer nuevas personas,
me surgia la cuestion de si contar o no. Si a la primera salida lo contas, la gente se va
corriendo, créanme. Hubo una vez que un chico me invit6 a un bar a jugar al pool. La
pasamos muy bien y yo senti que le podia contar. Pero cuando le dije, se quedd perplejo y
cuando me fue a acompafiar a la parada del colectivo y me despidié, NI ME CHAPO, NO ME

DIO NI UN BESO.” (Natalia)

Estos relatos despertaron una discusién entre el publico en torno de la
responsabilidad del cuidado en la practica sexual. A los fines de este apartado,
quisiera senalar que junto con Natalia, otros jovenes positivos también consideran la
no visibilizacion del diagnostico como un derecho durante los encuentros sexuales o
amorosos. Esta perspectiva se asocia con la nocién de responsabilidad compartida
entre las partes involucradas. De esta manera, Natalio, joven que vive con VIH que

estaba presente en el publico, considerd necesario resaltar que no visibilizar el
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diagnostico a lo largo de estos encuentros no implicaba necesariamente una

responsabilidad individual, sino compartida.

“Yo escucho mucho que hay chicos que piensan que si estan con alguien que es positivo,
éste tiene la obligaciéon de informar y cuidar. O sea, no. Todos como individuos somos
responsables de cuidarnos. La responsabilidad estd en cada uno de cuidarnos. La

responsabilidad es de todos, para alivianar al compafiero positivo”. (Natalio).

Mauro, quien asistia también al evento, consider6 que si bien la
responsabilidad debia ser compartida, existia un hdndicap -una situacion de
desventaja entre las partes- que conllevaba a que la persona positiva debiera ser

doblemente responsable:

“Tenemos la responsabilidad de frenarlos si nos estan chupando la pija. Los que estamos
contagiados tenemos que aceptar este handicap. Si el otro no es responsable, hay que ser

uno el doble de responsable”. (Mauro).

Contar o no, visibilizar o no el diagnostico, se asocid asi al problema de la
responsabilidad en el cuidado en las relaciones sexuales. La doble responsabilidad
alude a la obligacién de cuidar al otro cuando uno conoce su diagndstico. Uno es
doblemente responsable de evitar la transmisién del virus en caso de que el otro no lo
sea. Esta mirada entra en tension con la concepcion de responsabilidad compartida

que ubica al cuidado en cada una de las partes involucradas.
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Iziel: La construccion de responsabilidades.

El caso de Iziel, presentado en el Capitulo II, dialoga con esas nociones de
responsabilidad compartida, handicap, la doble responsabilidad y la decisién personal
sobre contar o no el diagnostico positivo en los encuentros amorosos. En sus
encuentros amorosos, Iziel manifiesta no visibilizar su diagndstico ni adoptar ningin
método para prevenir la transmision de VIH. No se cuida, ni cuida a la pareja con la
que se encuentra. En la busqueda de una explicacion a su comportamiento, Iziel baraja
la posibilidad de un “sentimiento de venganza”. Sin embargo, duda al respecto y

manifiesta sentirse “mal” por no “cuidar” al otro.

“Yo soy lo opuesto a todo lo que es la red. Me converti en otra cosa. Vos te reis, vos decis
“Iziel sos buen pibe”, pero la verdad soy lo peor porque hoy no me cuido, no cuido al otro.
Y yo me he analizado y no es el sentimiento de venganza. Porque yo me siento mal y creo
que el que tiene interés de venganza no se siente mal. Yo no sé si uso ese término para
justificarme a mi mismo, pero no creo que tenga un sentimiento de venganza. Digo eso
porque no me cuido y digo “estoy bien”. En el sentido comun se veria como un sentimiento
de venganza, pero yo me siento mal (..) Una cosa es que entre los dos quedemos en
hacerlo asi (tener relaciones sexuales) y otra cosa es que yo digo “o lo hacemos asi o no
hacemos nada”. Es muy diferente al chabén que no lo piensa y no lo hace. A mi me dicen:
“ponételo porfa” y yo nada. Nunca me senti comodo con el preservativo, ni cuando estuve

sano. Es como que viene de ahi también” (Iziel).

Este extracto entra en clara tension con las construcciones de responsabilidad
en el acto sexual que se desarrollaron en el apartado anterior. Segin la construccién

de una responsabilidad compartida en el encuentro sexual, el sujeto positivo “deberia”
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ser el doble de responsable por tener conocimiento del diagnostico propio, lo que
constituye un handicap, una situacion de desventaja para la otra parte. Tal como se
sefialé en la introduccién de este capitulo, la pregunta por la responsabilidad ha
llegado a Ambitos judiciales donde ciertos discursos sostienen la obligacion que tienen
las PVVS de exteriorizar su condicion serologca.

En esta linea, Iziel no visibiliza su diagnostico durante sus encuentros amorosos,
ya que, al igual que Natalia, tuvo experiencias frustradas cuando lo hizo. En su caso,
fue luego de su primera participaciéon en un encuentro nacional en 2015 que se realizé
en la provincia de Cérdoba. Al igual que muchos jovenes, retorné a Buenos Aires con
animos de visibilizar su condicidon seroldgica. Sin embargo, al cabo de dos semanas
vivencié las dificultades que conlleva esta revelacion en su vida respecto a los

encuentros intimos con otras personas.

“Me vi en un punto muy excitado. Inclusive al punto de la visibilidad. Por ejemplo, cuando
yo vine de Cdrdoba (del encuentro nacional 2015), dos semanas después cuando yo
conocia a chabones por internet les confesaba “yo tengo VIH, ;tenés drama?” Los chicos
me dijeron que me lo tome con calma, que no esté tan excitado. ;Por qué no puedo estar
excitado? Igual me fue mal. Los dos chabones no dieron una contestada fea, pero después
de tenerme dos horas chamuyandome y diciéndome lo lindo que soy, ‘creo que lo mejor es

» o«

ser amigos”, “buscate alguien en tu misma condicién”, “estoy comprometido”” (Iziel).

A diferencia, durante una relaciéon con un hombre que se prolongé por mas de un

mes, Iziel consideré contarle su diagnéstico. Sin embargo, no fue una buena
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experiencia por la incomodidad del otro quien “temblaba” en el momento del acto

sexual.

“Tuve una sola experiencia fisica con alguien que se lo conté. No puedo decir que fue fea.
Tenfamos un mes hablando y decidimos hacerlo, pero el chabén temblaba. Temblaba

totalmente” (Iziel).

En sintesis, el caso de Iziel invita a problematizar sobre el discurso de la
responsabilidad compartida en el cuidado durante los encuentros sexuales.
Consciente de la alta probabilidad de transmision del virus, Iziel reconoce sentirse mal
por no cuidarse ni cuidar al otro pero al mismo tiempo lo presenta como la manera
que encuentra para poder concretar encuentros sexuales y amorosos. De este modo,
no visibilizar el diagndstico se transforma en una estrategia de normalizaciéon para
Iziel, aunque, desde la mirada biomédica y sanitaria, se trata de comportamientos

fuertemente condenables.

Miguel: Saltos de visibilidad

Junto con Natalia e Iziel, Miguel describe una situacién en la que la
visibilizacién se encuentra asociada al tener (o no) una vida sexual deseable. Sin
embargo, invita a problematizar en qué espacios los jovenes manifiestan su
diagnostico y en cudles no.

Miguel tiene 26 afios. Tom6 conocimiento de su diagnéstico cuando regresé de
en 2010 de un viaje en Estados Unidos donde sabia que “no se habia cuidado”. Desde

entonces, Miguel inici6 y sostuvo el tratamiento antirretroviral.
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Su activismo se inici6 en una organizacién politica de orientacién peronista,
donde hasta hoy en dia continua participando. Desde hace afios integra la RAJAP y, en
los ultimos afios, a partir de asumir la coordinacion de Legales, ofrece asesoria a las
consultas de jovenes que llegan a la organizacion. Adquirié la capacitacion necesaria al
trabajar en el espacio de asesoria legal por los derechos de las personas que viven con
VIH en un organismo estatal abocado a la prevencion del VIH y otras ITS. Sin embargo,
mas alla de su participacion activa en distintos espacios del VIH en Argentina, Miguel

manifiesta que la visibilidad sigue siendo “un freno”.

“Mi gran freno es la visibilidad. Al principio no queria entrar a ningin grupo de Facebook.
Hoy en dia no soy visible. Igual mi visibilidad es rara porque cada una vez por semana
publico algo sobre VIH en mi Facebook, tapaAndome en mi trabajo. Pero si querés hilar un

poquito fino lo sabés” (Miguel).

Las redes sociales son un campo significativo en el que los jovenes canalizan
mensajes, ideas, sensaciones, asociados a vivir con VIH. Es un espacio donde la
visibilizacién de la situacién de uno adquiere gran alcance ya que se viraliza entre
todos los contactos que los jovenes tienen. A diferencia de visibilizarse en algin
ambiente especifico - trabajo o familia -, las redes sociales permiten que estos jovenes
puedan exteriorizar su situacion a todos sus amigos, compafieros de trabajo y
familiares. Sin embargo, no todos -tal como Miguel- manifiestan abiertamente su
diagnostico sino que utilizan las redes sociales como un espacio para canalizar sus
reclamos y combatir el estigma y la discriminacién de las personas que viven con el

virus.

141



“Creo que la visibilidad es una herramienta fantastica, fabulosa, que ayuda muchisimo.
Que una persona practique su visibilidad en las redes sociales, suma muchisimo a la
reduccién del estigma. La gente no sabe nada. Hay que decirselo de alguna forma”

(Miguel).

Hoy en dia Miguel admite estar muy enamorado de su pareja. No obstante, el
limite a su visibilizacion se ancla en el miedo a no volver a tener relaciones sexuales

por ser reconocido como persona con VIH en los boliches frecuentados por personas

gay.

“Para mi el peligro de la visibilidad estd relacionado con mis miedos. Mi miedo es no
volver a coger como cogia antes. Yo soy una persona super conocida en el ambiente gay.
Soy como sefialable en los boliches. Y creo que esto aumentaria el estigma como persona

en el ambiente gay y tengo miedo de coger menos” (Miguel).

Miguel expresa de este modo el problema del “hacerse visible” en relacion con
sus practicas sexuales. Adicionalmente, como activista de la RAJAP, ocasionalmente se
ve a si mismo tensionado entre las exigencias de “hacerse visible” ya que, como
menciono, implica una “herramienta para combatir la estigmatizacion”, y el conflicto
que genera potencialmente en su vida sexual.

Como se presentd al principio del capitulo, ciertas actividades de la RAJAP
tienden a visibilizar a sus miembros, a la vez que algunos coordinadores buscan
contribuir a que los activistas adquieran un estatus visible. Sobre todo, durante las
movilizaciones en la via publica, el activismo en la RAJAP exige que sus participantes
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lleven elementos identificatorios de la organizacion tales como remeras, banderas,
pancartas. En 2015, en ocasion del Dia Mundial de la Respuesta al VIH, la RAJAP
entregod preservativos y folletos de su organizacién en las inmediaciones del Obelisco
de la Ciudad de Buenos Aires y, al finalizar el dia, soltaron globos con helio que
contenian mensajes de deseos escritos por los mismos jovenes tales como “quiero
vivir en un mundo sin discriminacién”, “quiero la cura”, “que el amor gane al odio”,
entre otros. En dicha ocasién, los jovenes elegian si vestir la remera de su

organizacion o no. Miguel opt6 por hacerlo y consider6 esa experiencia como un salto

de visibilidad:

“El 1° de diciembre estuve en el Obelisco con la remera. Tengo mis saltos de visibilidad. El
mismo 1° (de diciembre) llamaron de Canal 7 que necesitaban alguien de RAJAP y estuve

mucho tiempo diciendo “voy o no voy”” (Miguel).

El caso de Miguel expresa de alguin modo la encrucijada en la que muchos
activistas de la RAJAP se encuentran. Se trata de aceptar la visibilizaciéon en ciertos
momentos, pero hasta el punto en que no genere efectos negativos sobre la vida
privada. El estigma y la discriminaciéon se combaten en el espacio publico particular
del activismo, mientras que los deseos se procesan en la intimidad, en el dominio del

mundo privado.

Hugo: La visibilizacion como respuesta politica

La experiencia de Hugo refleja una forma diferente de responder a los

interrogantes de Natalia, Iziel y Miguel. Se trata de la visibilizacién como “respuesta
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politica” a una condicién en particular: ser joven, gay y vivir con VIH. La
reconstruccion testimonial que presento en este apartado, al igual que la de los
ultimos dos, proviene de entrevistas en profundidad.

Hugo, como ya vimos, tiene 20 afios y es uno de los contados adolescentes que
participan activamente en la RAJAP. En 2015, luego de terminar la secundaria en
Posadas, migré a Buenos Aires para estudiar piano. Tomo6 conocimiento de su
diagndstico positivo en octubre de 2014, luego de una relaciéon de noviazgo.

A lo largo de su relato, Hugo resalta los efectos que conllevé la visibilizacién
para su marco familiar. A diferencia de quienes contrajeron el virus por trasmisiéon
madre-hija, como Natalia, para quienes se infectaron por transmision sexual, los
procesos de visibilizacidn suscitan distintas necesidad de manejo de la informacion
dentro del marco familiar. En el caso de Hugo, se trataba del abuelo, la figura familiar a

la cual habia que proteger.

“Excepto mi hermana y mi mam4, todos estaban molestos con mi visibilidad. Mi vieja fue
un colchén en mi visibilidad donde cai y me apoyé. Inclusive, mi abuelo todavia no lo sabe.
Mi abuelo tiene esa construccién patriarcal de familia: el hombre que va a buscar la

comida y cuando vuelve no hay que hacer nada que lo moleste” (Hugo).

A diferencia de su abuelo, su hermano fue su punto de apoyo para iniciar un
proceso de militancia por los derechos sexuales y la salud reproductiva de jévenes y
adolescentes. Cuando Hugo le cont6 su diagndstico, su hermano le recomendé militar
en algun espacio politico para “dar respuesta como persona gay y VIH+”. Como vimos,

durante la marcha del Orgullo LGBTIQ de 2014, recibi6 en sus manos un volante de la
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RAJAP con la leyenda “no estds solx”. Luego de contactarse con el nimero que se
indicaba en el folleto, Hugo asistié a una primera reuniéon de pares en la sede de
Capital Federal y, desde entonces, comenz6 a visibilizar su situaciéon de vida,
significando este proceso como una respuesta politica. No s6lo su diagnoéstico, sino

también su orientacion sexual y de género se encauzaron en una respuesta politica.

“Cuando entro a la red comienzo a dar respuestas politicas a las situaciones que vivo. Mi
hermano me decia que mis respuestas politicas son mas acertadas que las suyas porque €l
no vivié todas las cosas por las que milita. Entonces, empecé a sentir la necesidad de
identificarme como “hola, soy Hugo y soy, gay y VIH+"”. Quiero dar respuesta de

visibilizacién y anclarme verdaderamente en mi identidad” (Hugo).

La orientacion sexual de Hugo fue el primer “closet” del que salid. Luego se le
presenté el VIH y la necesidad de visibilizarlo a partir de una respuesta politica. En su
mirada esta “visibilizacién” como “puto” y VIH positivo contrasta con la invisibilizacién

de los hombres heterosexuales VIH+.

“Los putos ya salimos de un closet. El VIH es nuestro segundo. Los hetero (-sexuales) se
estan dando cuenta de que hay un sistema que hay que romper. Es el sistema que lo pone
en una situaciéon de inferioridad cuando recibe el diagndstico. Los heterosexuales no

pueden creer que salen de su esquema de “ganadores” y que viven con VIH” (Hugo).

En la perspectiva de este activista, vestir una remera en la marcha del orgullo
LGBTIQ, repartir preservativos en una campafia de prevenciéon en la via publica,

aparecer en campafas publicitarias de prevenciéon del VIH y visibilzar su status
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serologico, ademas de cuestionar la adherencia a un esquema antirretroviral
especifico, forman parte de la respuesta politica requerida frente a las
vulnerabilidades asociadas al vivir con el VIH. A lo largo de este proceso, Hugo resalta
el proceso de empoderamiento que busca lograr como coordinador en sus pares de la
RAJAP. En su vision, si la visibilizacion implica una respuesta politica, el trabajo de
pares permite cuestionar normatividades asociadas al género, a la salud y a la edad, y
sobre todo, contribuye a la construcciéon de sujetos con capacidad de agencia en el
marco de relaciones inter-generacionales estructuradas verticalmente, tales como la

relacién médico-paciente.

“La RAJAP permite que dos personas con VIH se conozcan y se den cuenta de que la cosa
no esta bien, que hay voces que pueden escuchar que no son la de los infectélogos y dejan
de ser sumisos a ellos. Y escuchan un montén de voces de personas viviendo con VIH que
no estan ‘mal’, como dice la sociedad. Entonces, le empiezan a responder a la sociedad. Es

la junta de pares lo que hace la fuerza” (Hugo).

Reflexiones finales.

En la presentacion de estos cuatro jovenes busqué reflejar la heterogeneidad
de significados y sentidos asociados a la visibilizacién de jovenes que viven con VIH y
se desempefian como activistas en el marco de la RAJAP.

Desde la propia experiencia de vida con la infeccion y la trayectoria como
activistas en el campo del VIH, cada joven comprende esta experiencia de manera
diferente. Mientras que para algunos se trata de vestir alguna indumentaria de la

RAJAP en actividades en la via publica, para otros se trata de exponer su diagnéstico
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en las redes sociales. Unos consideran resguardar su condiciéon serolégica durante
encuentros amorosos ocasionales, pero visibilizarla ante posibles parejas estables;
mientras que en otros casos visibilizarse se asocia al temor por eventuales
consecuencias indeseables en su vida sexual.

En esta linea, la visibilizacion de la condicion de infectado por VIH se torna no
s6lo una situacion que interpela a los jovenes como personas viviendo con VIH, sino
también como activistas de la RAJAP. El sentido que cada uno asigna a visibilizarse
configura las acciones que desarrollan como activistas en la RAJAP. De este modo,
aquellos que comprenden que visibilizarse implica una respuesta politica, sostienen la
necesidad de que todo activista se visibilice. Otros, experimentan las tensiones que
emergen del deseo de no visibilizar su diagnostico y la tendencia de la red a exponer a
sus activistas en diferentes situaciones, tales como actividades en la via publica,
testimonios en medios de comunicacién y conversaciones en redes sociales.

Natalia, comprende que manifestar su condicion seroldgica o no durante
encuentros sexuales, es su derecho. Sus explicaciones reflejan que se trata de dos
dimensiones: la condicion seroldgica y el activismo en la RAJAP. Al desempefiarse
como coordinadora del AMBA, Natalia manifiesta las tensiones que conlleva asumir
cargos dentro de la red y no poder contarlos por no querer visibilizar la condicion
serolégica. Entonces, se emplean estrategias para visibilizar estos rasgos de su vida
s6lo en los momentos en que ella lo considere.

Al igual que Natalia, Iziel manifiesta haber experimentado una situacién de
rechazo o estigma tras visibilizar su diagnodstico a una pareja. Desde entonces,

consider6 que para desarrollar sus encuentros sexuales no debia hacerlo.
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Adicionalmente, su caso cuestiona construcciones acerca de la responsabilidad que se
reproducen en espacios como el Ciclo Positivo. La practica de “no cuidarse, ni cuidar al
otro” entra en tension con la construcciéon de una responsabilidad compartida y la
nocion del handicap por las que la persona positiva presenta un conocimiento de si
que la otra parte no, y por ende, debe asumir la doble responsabilidad.

En esta linea, Miguel ha considerado visiblizar su diagndstico sélo en la medida
en que no afecta negativamente el desarrollo de ciertas dimensiones de su vida, como
los encuentros sexuales o sociales en los boliches frecuentados por la poblacion gay. Si
bien sostiene los efectos positivos de la visibilizacién para reducir el estigma y la
discriminacién contra las personas que viven con VIH, en su vida opta por realizar
saltos de visibilizacién. Esto implica hacerse visible en ciertos casos, pero no en otros y
conlleva un “manejo diferenciado de la informacién, que actiia como un recurso de
proteccion” (Jones 2010): revelar u ocultar su condicién serolégica dependiendo el
quién, como, donde y cuando (Goffman 2001).Por sobre todo, al igual que Natalia, se
trata de estrategias de normalizacién (Recoder 2011) para sostener el activismo de la
RAJAP y vivir plenamente sus juventudes. Tal como sefiala Manzano

Finalmente, Hugo, coordinador de CABA, asocia la visibilizacién de su situacién
de vida - condicion seroldgica, orientacion sexual y politica - a una respuesta politica.
El rol de coordinaciéon que desempefia en la RAJAP lo lleva constantemente a
visibilizarse en distintas situaciones: marchas, actividades en la via publica,
presentaciones en los medios, entre otras. La visibilizaciéon del VIH se trata de su
segundo closet: para muchos activistas que iniciaron sus trayectorias en espacios por

la diversidad sexual y viven con VIH, visibilizar la orientacién sexual establece un
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antecedente, una experiencia personal que contribuye a transitar la visibilizacién del
VIH de una manera diferente a la de otros jovenes.

No solamente vivir con VIH se encuentra fuertemente asociado a
construcciones estigmatizantes, sino que, la orientacién sexual también se ve
tensionada por las definiciones heteronormativas imperantes en diferentes espacios
de la vida social.

Este capitulo buscé reflejar que la visibilizacién de la condicién serologica de
los jévenes que viven con VIH y participan en redes de pares como la RAJAP, se
encuentra asociada a una multiplicidad de sentidos, procesos y dimensiones de la vida
de estos sujetos. Se trata de un proceso que presenta una doble dimensiéon: como
activistas, las dinamicas de la organizacion tienden a visibilizar a sus miembros; como
jovenes viviendo con VIH, se trata de estrategias que deben emplear para transitar
experiencias juveniles deseables y que el VIH no sea un factor negativo, y para que su
activismo en la red no interfiera con estas experiencias. La multiplicidad de sentidos
que emergen de los casos expuestos, manifiestan la imposibilidad de hablar de un
proceso homogéneo, lineal y compartido. Asimismo, para el caso estudiado -que
contempla la dimensién asociativa y organizativa de los jovenes con VIH-, se evidencia
que la visibilizacibn -como herramienta del activismo-, y no las practicas de
ocultamiento, cobran centralidad en el manejo de la enfermedad.

Los jovenes emplean estrategias de normalizacion (Recoder 2011) de sus vidas
con el objeto de poder vivir plenamente sus juventudes, lo que se encuentra asociado
a la posibilidad de participar libremente de encuentros amorosos, romanticos,

sexuales con otras personas. No obstante, el hecho de exteriorizar la condicién
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seroldgica conlleva una serie de significados asociados al estigma de vivir con VIH.
Entonces, en este sentido, frente a discursos que reclaman la responsabilidad de las
personas afectadas por el VIH de revelar su condiciéon diagndstica antes de los
encuentros amorosos, las redes de PVVS, como la RAJAP, proponen la nocién de

responsabilidad compartida entre las partes y el contarlo como un derecho.
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Resumen final.

A lo largo de esta Tesis, busqué indagar en los itinerarios de atencion y
cuidados (Alves, 2014) de jévenes y adolescentes del Area Metropolitana de Buenos
Aires que participan en la RAJAP con el objeto de explicar como estos jovenes
articulan sus practicas de activismo en la RAJAP con la experiencia de ser jovenes y
vivir con VIH. Para alcanzar este objetivo, comenzamos en el capitulo 1 presentando a
la “Red Argentina de Jovenes y Adolescentes Positivos” (RAJAP) y su conformacion
historica atendiendo a los vinculos que histéricamente se han establecido con otras
redes de VIH, ONG’s, fundaciones, organismos multilaterales y organismos
gubernamentales de distinto nivel. Luego, en los capitulos 2 y 3 avanzamos con los
siguientes objetivos especificos:

e Describir y analizar los itinerarios de jévenes que participan en la
RAJAP.

e Analizar las percepciones y valoraciones de los jovenes que participan
en la RAJAP acerca de la vida con la enfermedad, las relaciones con

pares y la participacién y organizacion politica.

Para esta investigacion, se implement6 un abordaje etnografico, lo que implico
una interaccién intensa con los sujetos y grupos para la construccion de los datos en el
nivel micro-social asi como el relevamiento de las modalidades y dindmicas de los
procesos de interaccidn, en este caso de los jovenes con VIH que participaban en redes
de pares. Asi, esta investigacion privilegi6 como su principal estrategia la

“observaciéon con participacién” en espacios relacionados con los itinerarios de
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atencion y cuidado, y en particular con la participacion en las actividades de las redes

de jovenes con VIH.

Conformacion histoérica de la RAJAP

Atendiendo al objetivo 1 de esta investigacion, en el primer capitulo se presenté
la conformacion histérica de la RAJAP a partir de los sentidos y perspectivas de sus
activistas y miembros fundadores, y atendiendo a las dinamicas del campo del
VIH/SIDA a nivel local y regional en el que las Organizaciones de la Sociedad Civil
desarrollaron estrategias de respuesta a la epidemia a partir de la articulacion con
dependencias gubernamentales y agencias internacionales.

A nivel regional, la RAJAP se inscribi6 dentro de las dindamicas de las
organizaciones de la sociedad civil pertenecientes al campo del VIH/SIDA en el nuevo
milenio configuradas por el apoyo -técnico y econOmico- de organismos de
cooperacion internacional. A nivel local, la RAJAP emergié en un contexto histérico
caracterizado por la presencia de normativas tendientes a garantizar el respeto por
los derechos sexuales de las personas viviendo con VIH y, sobre todo, de la vigencia de
la Ley Nacional de SIDA N° 23.978 impulsada por activistas de otras redes de PVVS en
la tltima década del siglo XX.

A partir de los testimonios de Hugo y Melina, se observé que la construccion de
“juventud” emerge en la disputa presentada por jovenes que transitaron espacios de
participacion en otras redes y buscaron el camino para asentar una organizacion
exclusivamente de jovenes. La diferenciacion de la RAJAP, como una red nacional
conformada por y para jovenes con VIH expone que la nociéon de “juventud” se

construye en este contexto como una categoria auto y alter adscriptiva (Kropf 2010),
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en donde los jévenes se ven a si mismos como la fuerza del presente, a diferencia de
miradas adultocéntricas (Chaves 2010) que ubica a éstos como actores de cambio en

un tiempo futuro.

Itinerarios de Atencion y Cuidados

En el Capitulo 2 analicé las condiciones a través de las que los jovenes de la
RAJAP enfrentan “los cuidados y los tratamientos que la enfermedad impone”
(Recoder 2011). Se analizaron las historias de Iziel y Hugo y los didlogos de los
jovenes durante los dos “Talleres de Adherencia” descriptos. De diferente forma, todas
las historias de vida con el virus se encuentran atravesadas por la participacion en las
instancias de activismo de la RAJAP.

La experiencia de Hugo refleja una perspectiva particular para comprender la
eleccion de una accion terapéutica: la instancia médico-paciente se torna una arena de
disputa para la elecciéon de tratamientos. Hugo refiere al empoderamiento como el
aprendizaje de ciertas formas y modos de demandar una respuesta terapeutica
especifica. Para él, su vinculo con la RAJAP le permiti6 desarrollar este
empoderamiento para cuestionar los saberes biomédicos y la prescripcién de su
infectéloga. Esta historia, al igual que lo presentado sobre el “Taller de adherencia” en
la sede de la RAJAP, expusieron que entre la prescripcién médica y su cumplimiento
hay un abanico de saberes producto de la vida de los jovenes con la enfermedad.

La historia de Iziel expuso los momentos en los que no continué tomando la
medicaciéon. Para él, la RAJAP, en primera instancia, se trat6 de un espacio de

activismo y participacion el cual, luego, se convirti6 en un lugar donde no se siente
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que se respete su decisién de no tomar la medicacion. A partir de su experiencia, fue
posible indagar en la complejidad existencial de los TARV y evidenciar la orientacion
de la RAJAP con relacién a la autonomia de sus miembros respecto de estar o no bajo

un TARV.

Percepciones y valoraciones acerca de la vida con la enfermedad

En primer lugar, para abordar este objetivo, en el Capitulo 2 se analizaron los
didlogos entre los jovenes y dos médicas infectélogas durante el “Taller de
Adherencia” desarrollado en la sede de la RAJAP. Esta indagacion expuso cémo
distintos actores - jovenes y médicas infectologas - interactuaron en contextos donde
los discursos de ambos estaban permeados por el saber médico. Tanto las médicas
como los jévenes encarnaron distintos componentes, representaciones y sentidos del
discurso médico. Si bien ambos discursos encontraron puntos de encuentro,
presentaron apropiaciones diferenciales del discurso biomédico. Lo analizado de este
taller fue puesto en relacién con el analisis de un “Taller de Adherencia” celebrado
durante el encuentro regional 2015, en el cual participaron Uinicamente jovenes. Alli
emergieron diferentes sentidos y significados asociados a los TARV y el eje de la
discusion pasé de “;Por qué tomar la medicaciéon?”, tal como se sostuvo durante el
“Taller de Adherencia” en la sede de la RAJAP a “;Por qué adherir?”. A lo largo de esta
instancia, Claudio propuso comprender la “adherencia” al tratamiento no en términos
de éxito/fracaso, cumplimiento/incumplimiento, sino aceptando que en primera
instancia ésta “nunca sera total ni perfecta” y que, por ende, se debe construir una

“red que nos va a contener cuando caigamos” (Claudio).
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En segundo lugar, en el Capitulo 3, se indagd en las experiencias de
visibilizacién de jovenes de la RAJAP. Los cuatro testimonios presentados - Natalia,
Hugo, Miguel e Iziel - reflejaron la heterogeneidad de significados y sentidos asociados
a la visibilizacién de los jévenes. Se trata de un proceso que presenta una doble
dimension: como activistas, las dinamicas de la organizacidon tienden a visibilizar a sus
miembros; como jovenes viviendo con VIH, se trata de estrategias que deben emplear
para transitar experiencias juveniles deseables y que el VIH no sea un factor negativo,
y para que su activismo en la red no interfiera con estas experiencias. La multiplicidad
de sentidos que emergen de los casos expuestos, manifiestan la imposibilidad de
hablar de un proceso homogéneo, lineal y compartido.

Desde la propia experiencia de vida con la enfermedad y la trayectoria como
activistas en el campo del VIH, cada joven comprendié esta experiencia de manera
diferente. Mientras que para algunos se trat6 de vestir alguna indumentaria de la
RAJAP en actividades en la via publica, para otros se trato de exponer su diagnoéstico
en las redes sociales. Unos consideraron resguardar su condicidn serologica durante
encuentros amorosos ocasionales, pero visibilizarla ante posibles parejas estables;
mientras que, en otros caso,s visibilizarse se asocié a posibles repercusiones en la vida
sexual.

En suma, hemos expuesto que la visibilizacion de la condicion de infectado por
VIH se torna no sélo una situacién que interpela a los jovenes como personas viviendo
con VIH, sino también como activistas de la RAJAP. Cada joven asigna distintos
sentidos a visibilizarse lo que lleva a configurar las acciones que llevan a cabo como

activistas en la red: Para Hugo, visibilizar su condicién seroldgica, su segundo closet,
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implica una respuesta politica y la exposicion de su figura en distintos espacios, entre
ellos, actividades en la via publica. A diferencia, Miguel, manifestar su condicion
serolégica a saltos de visiblizacién, lo cual implica hacerse visible en ciertos casos, pero
no en otros. Por su parte, Natalia, como coordinadora del AMBA, manifiesta las
tensiones que conlleva asumir cargos dentro de la red y no poder contarlos por no
querer visibilizar la condicién serolégica; por ende, comprende que manifestar su
condicion seroldgica, o no, es su derecho. Al igual que Natalia, las situaciones de
rechazo o estigma tras visibilizar su diagndéstico en encuentros sexuales condujeron a
Iziel a no manifestar su condicién seroldgica ante sus parejas.

Los casos presentados exponen como los jovenes emplean estrategias de
normalizacion (Recoder 2011) de sus vidas con el objeto de poder vivir plenamente
sus juventudes, lo que se encuentra asociado a la posibilidad de participar libremente
de encuentros amorosos, romanticos, sexuales con otras personas. No obstante, el
hecho de exteriorizar la condicién seroldgica conlleva una serie de significados
asociados al estigma de vivir con VIH. La sexualidad libre - al igual que el consumo de
alcohol y drogas recreativas como fue presentado en el capitulo 2 -, son constitutivos
del ideal de juventud histéricamente configurado en Argentina desde los afios '60. En
este sentido, queda el interrogante acerca de si estas practicas y comportamientos que
configuran una vida juvenil plena son reproducidas por activistas de organizaciones

de “adultos”.

Conclusiones finales

Al iniciar esta investigaciéon sostuve que los procesos de organizacidn,
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movilizacién y demanda de jovenes con VIH se inscriben en y a la vez modelan los
modos particulares en que éstos experimentan la enfermedad. Tal como se expuso en
los Capitulos 2 y 3, la participacion en los espacios de activismo de la RAJAP conduce a
un encuentro entre experiencias socialmente compartidas por los jévenes, pero que
son configuradas individualmente en las historias de cada uno. La RAJAP se configura
como un espacio de encuentro entre diferentes experiencias asociadas a la vida con la
enfermedad.

Como se ha expuesto en las conclusiones del Capitulo 2, la RAJAP atraviesa, de
diferentes modos, las historias de los jévenes. La historia de Iziel expuso las tensiones
dentro de las dinamicas de los jévenes cuando un activista opta por no tomar la
medicacion. Asimismo, la historia de Hugo expuso el rol de la RAJAP desde el
momento del diagnéstico.

Los testimonios ligados a la visibilizacién de la condicién serolégica en el
Capitulo 3 reflejaron las tensiones que atraviesan las historias de jévenes como Miguel
que buscan participar en las actividades de la RAJAP, pero que no desean exponer su
condicién de persona viviendo con VIH. A diferencia, Hugo, Coordinador para CABA,
expone su condicidn serolégica en diferentes espacios afirmando que se trata de una
respuesta politica. En este sentido, como hemos observado en el primer capitulo,
quienes asumen roles de coordinacién, deben ser “visibles”, segin el estatuto de la
RAJAP. Por lo tanto, los jévenes participan en diferentes medidas y formas de los
procesos de demanda y movilizaciéon de la RAJAP atendiendo a su rol dentro de la
organizacion.

En segundo lugar, inicialmente sostuve que la participacién de los jévenes en
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las actividades de la red introduce entre ellos vinculos generacionales horizontales en
procesos habitualmente estructurados por vinculos generacionales verticales
(médicos, padres, tutores, etc.).

En el Capitulo 1, hemos presentado que la conformacién de la RAJAP estuvo
atravesada por el apoyo y la “guia” de otras organizaciones de la sociedad civil
anteriores que desde la ultima década del siglo XX y la primera del siglo XXI se han
desarrollado en el campo de la respuesta al VIH/SIDA a nivel nacional. La RAJAP ha
buscado consolidarse frente a las otras organizaciones como una “fuerza del presente”
y no del futuro.

En esta linea, la participaciéon de activistas como Melina que, habiendo
superado el limite de edad para participar de RAJAP, contintan siendo aceptados
como pares pero desde lugares diferenciados debido a sus trayectorias en la
organizacion, exponen la existencia de matices dentro de la RAJAP que trascienden la
normativa que limita la participacion de miembros hasta los 30 afios.

Asimismo, en el Capitulo 2 encontramos que el encuentro entre diferentes
experiencias lleva a la socializacién de saberes que conducen a cuestionar los de la
biomedicina. Como se expuso en la historia de Hugo, los procesos de
“empoderamiento” conducen a que los jévenes cuestionen las prescripciones médicas
sobre un esquema de tratamiento determinado, para poder, en cambio, proponer otro.
Por ende, los vinculos con los médicos infectélogos, habitualmente estructurados de
manera vertical, son puestos en tensiéon por algunos jovenes. En este sentido, la red
horizontal de pares etarios opera fortaleciendo a los y las jovenes en vinculos

verticales desiguales.
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A nivel interno de la RAJAP, es menester atender a que los roles y cargos dentro
de la organizacion conducen a la construccion de vinculos que no siempre son
estructurados horizontalmente. No obstante, con el propésito de evitar esta dindmica
entre los jovenes, se han desplegado dispositivos que restringen la renovaciéon de
cargos y la participaciéon de miembros de mas de 30 afios.

En tercer lugar, hemos sostenido que vivir con VIH-SIDA implica para estos
jovenes y adolescentes un conjunto de condiciones y relaciones que impactan
negativamente en su vida cotidiana. Sin embargo, al mismo tiempo, la participacién en
espacios de pares abre para ellos posibilidades y recursos para afrontar o modificar
las condiciones de fragilizacién, asi como también para construir redes de apoyo,
sostén y autonomia.

En el Capitulo 3 expusimos las tensiones y conflictos que atraviesan a los
jovenes en diferentes dimensiones de su vida social, sobre todo en lo que respecta a la
vida sexual y otros vinculos. El ocultamiento (lziel), la nocién de responsabilidad
compartida presentada a partir del analisis del Ciclo Positivo y el derecho (Natalia) a
exponer, o no, la condicién serolégica ante una pareja, son estrategias que despliegan
algunos jovenes para que el VIH no afecte negativamente sus vidas amorosas y
sexuales.

En esta linea, la RAJAP dispone espacios de contencién y apoyo para sus
miembros. Si bien, como mencioné en la introduccién, no fue posible participar de las
reuniones de pares, pude indagar en otros espacios como el “Taller de Adherencia” del
encuentro regional en el cual Claudio invitd a los jovenes a buscar significados y

sentidos que los impulsaran y propuso “fortalecer para adherir a la vida” y “hacer una

159



red que nos va a contener cuando caigamos”. Esta instancia permite que los jovenes
resignifiquen diferentes aspectos del TARV entendiendo que la “adherencia” no es

total ni perfecta.

Préoximos pasos

A partir de los resultados de este estudio, hemos elaborado un plan de trabajo
para una investigacién antropolégica a desarrollarse en el marco de la Maestria en
Antropologia Social (UBA) la cual se orienta a describir y analizar el proceso de
atencion de jovenes con VIH en el AMBA desde un enfoque relacional que articula el
estudio de las respuestas politicas, las practicas médico-institucionales y los
itinerarios terapéuticos de las personas afectadas. Esta propuesta se centra en los
jovenes viviendo con VIH y no Unicamente en aquellos que activan en redes de pares.

Para esto, hemos establecido los siguientes objetivos especificos:

1) Describir y analizar las politicas referidas a jévenes con VIH en sus
orientaciones globales y locales atendiendo a:
- los programas, proyectos y planes especificos
- la formulacién y reglamentacion de leyes, normas y recomendaciones en
sus aspectos normativo-valorativos
- los actores e instituciones involucrados y las negociaciones y disputas
implicadas

2) Describir y analizar las practicas médico-institucionales a partir de:
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3)

los sistemas de referencia y contra-referencia y las relaciones entre los
diferentes servicios y profesionales que intervienen en la atencién de
jovenes con VIH

las modalidades de organizacion de la atencidn infectolégica

las indicaciones preventivas, diagndsticas y terapéuticas.

las construcciones normativo-valorativas respecto de los sujetos
implicados.

las modalidades de interaccion entre los jovenes con VIH y el personal de

salud

Describir y analizar los itinerarios terapéuticos de jovenes con VIH en el AMBA

atendiendo a:

las condiciones econdmicas, sociales y culturales de la vida cotidiana y el
trabajo,

los modos de entender, significar y otorgar sentido a la enfermedad y otros
padecimientos,

las modalidades de atencion y cuidados en la vida cotidiana

el desarrollo de redes y soportes sociales en los procesos terapéuticos.

el papel de las relaciones familiares, afectivas y de amistad

las relaciones entre pares y actividades en espacios juveniles

los recursos disponibles de atencién, proteccién y seguridad y las
relaciones con instituciones como organizaciones de afectados,

organizaciones politicas, escuelas, iglesias, entre otras
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En base a estos objetivos y considerando los resultados de esta Tesis, establecimos

las siguientes hipotesis de investigacion:

1)

2)

3)

4)

Los lineamientos actuales de las politicas en VIH-Sida y de las practicas
médico-institucionales expresan y conforman un modelo médico-técnico
asociado a la ingesta temprana e indefinida de medicamentos en desmedro de
acciones de prevencién y promociéon de la salud con participaciéon de los
afectados.

Estas politicas y tecnologias establecen para los afectados formas de disciplina,
restriccion y obligacion e imponen un modo “normal”, responsable y legitimo
de cuidar de si y de otros, que implica una responsabilidad ya no sélo
individual sino colectiva en el control de la epidemia.

Vivir con VIH y atenderse implica un conjunto de condiciones y relaciones que
impactan negativamente en la vida cotidiana de los jovenes. En especial se
destacan los procesos de estigmatizaciéon y discriminacién que atraviesan el
trabajo, las relaciones sociales, la vida sexual y otros vinculos.

Frente a la enfermedad los jovenes despliegan esfuerzos de normalizacion
(Recoder, 2011). Estos esfuerzos, sin embargo, se desarrollan en una
permanente tensién entre las prescripciones médicas para una vida saludable

y las expectativas y horizontes juveniles de una vida normal.

En cuanto a la metodologia, se implementara un abordaje etnografico de las

modalidades y dinamicas de los procesos de interaccion de los jovenes con VIH y los

actores implicados en las respuestas politicas y médico-institucionales en el AMBA. La
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unidad de andlisis sera el proceso de atenciéon de jovenes con VIH en el AMBA, en
tanto proceso relacional que incluye las politicas especificas, las respuestas médico-
institucionales y sus itinerarios terapéuticos. Las unidades de estudio seran jovenes
con VIH en el AMBA, médicos infectélogos, psicélogos y otros profesionales que
intervienen en la atencién de jovenes con VIH en el AMBA, funcionarios y gestores de
organismos de gobierno y entidades multilaterales que participan en el disefio,

implementacion y monitoreo de programas orientados a jévenes con VIH.
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Sistematizacion de entrevistas y registros de campo

REGISTROS DE CAMPO EMPLEADOS PARA LA

TESIS

ANO

2014

2015

2015

2015

Ol NW|IN |-

2015

REFERENCIAS DE ENTREVISTAS UTILIZADAS PARA LA TESIS

ENTREVISTADO ANO ENTREVISTA CAPITULO/S
MELINA 2016 PROFUNDIDAD 1Y3
HUGO 2015 PROFUNDIDAD 1

2016 SEMI-ESTRUCTURADA 2Y3
IZIEL 2015 PROFUNDIDAD 2
2016 PROFUNDIDAD 2
MIGUEL 2015 PROFUNDIDAD 3
CLAUDIO 2015 SEMI-ESTRUCTURADA 1
MANUEL 2015 SEMI-ESTRUCTURADA 1
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Carpeta institucional de la RAJAP

i 9 é Red argentina de jovenes y adolescentes
% §~ positivos
O,
" ge jover®”
{QUIENES SOMOS?

Somos una red de jovenes y adolescentes viviendo con VIH o sida en la franja
etaria de los 14 a los 30 afos. La organizacion tiene una estructura nacional,
incluyendo también a jévenes y adolescentes extranjeros viviendo en el pais.

La RAJAP fue fundada en el afio 2010 y surge a partir de la necesidad de un
espacio de pares creado pory para las y los jévenes que vivimos con VIH. Actualmente
cuenta con casi 600 miembros contactados a lo largo y ancho del pais y con grupos de
pares en las provincias de Buenos Aires, Cérdoba, Santa Fé, Tucuman, Salta, Mendoza,
Neuquén, Chubut y San Juan y otros en formacién en diferentes localidades.

MISION:

Generar un espacio de participacion e intercambio para las y los adolescentes y
jovenes que viven con VIH/sida, donde se encuentre apoyo y contencion de sus pares;
promoviendo el empoderamiento, para acceder al ejercicio integral de sus derechos y
asi mejorar su calidad de vida.

VISION:

Una sociedad en la que las, los adolescentes y jovenes que viven con VIH/sida
sean integrados, sin estigma ni discriminacion, para el pleno ejercicio de sus derechos

mejorando asi su calidad de vida.
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LINEAS ESTRATEGICAS DE TRABAJO:

CONTENCION: Fortalecer e impulsar espacios de contencién, garantizando la
inclusion de la/s diversidad/des de adolescentes y jovenes que viven con VIH o sida.

La mejor forma de contenernos es compartiendo experiencias. Para un joven
con VIH, no hay nada mejor que otro joven con VIH. Los grupos de pares en las
diferentes localidades y nuestras redes sociales, son espacios en los que nos
abrazamos para divertirnos, compartirnos y seguir caminando juntxs.

CAPACITACION: Empoderar a las/los jévenes que viven con VIH/sida.
Estamos en constante formacion, porque un colectivo empoderado es mas dificil de
vulnerar. Periddicamente realizamos capacitaciones locales, nacionales y regionales
como linea de trabajo transversal a todas nuestras acciones. Desde sexualidad y
género, pasando por derechos, incidencia politica, hasta cuestiones referidas a nuestra
salud, como guias de tratamientos y habitos saludables.

PROTECCION DE DERECHOS: Bregar por los derechos de las/os adolescentes
y jévenes que viven con VIH. Nuestra Comision de Asuntos Legales trabaja
constantemente en la eliminacién de las barreras que vulneran los derechos humanos
de las y los adolescentes y jovenes que vivimos con VIH.

INCIDENCIA POLITICA: Relevar, dar seguimiento e incidir en la creacién y
promocion de politicas publicas, que involucren a personas viviendo con VIH.

Constantemente llevamos adelante reuniones con tomadores de decisiones de
todos los signos politicos y todos los niveles del Estado, ya que la vulneracion de

nuestros derechos no distingue ideologias. RAJAP es una organizacion apartidaria.
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