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Reconfiguracion del grupo familiar a partir del diagnostico positivo al VIH. Una
aproximacion antropoldgica
Reconfiguration of the family group from the positive diagnosis of HIV. An anthropological

approach
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Abstract:

Living with HIV shapes both personal subjective experiences and spaces for social and family coexistence. The objective of this work
is to analyze the experience within a group of people living with HIV which members recognize that they are consistent in adherence
to antiretroviral treatment and thus, to know the family context and understand the process of incorporating HIV into daily life. A
qualitative study was carried out with nine informants who live in CDMX and its suburbs. The experiences around the diagnosis were
retrieved and analyzed from an interpretive perspective of the discourse. The results suggest that the family context has a constant
influence on the decision-making of the participants, in addition to the fact that it is in the family nucleus where features such as
rejection and stigmatization begin to develop, mainly due to sexual orientations and preferences rather than a positive HIV diagnosis.
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Resumen:

Vivir con VIH moldea tanto las experiencias subjetivas personales como los espacios de convivencia social y familiar. El objetivo del
presente texto es analizar la experiencia de un grupo de personas que viven con VIH y que reconoce ser consistentes en adherencia al
tratamiento antirretroviral y con ello, conocer el contexto familiar y comprender el proceso de incorporacion del VIH en la vida
cotidiana. Se realiz6 un estudio de corte cualitativo con nueve informantes que viven en la CDMX y el estado de México. Se
recuperaron y analizaron las experiencias en torno al diagnostico desde una perspectiva interpretativa del discurso. Los resultados
sugieren que el contexto familiar tiene una influencia constante en la toma de decisiones de los participantes, ademas de que es, en el
nlcleo familiar, donde comienzan a desarrollarse aspectos tales como el rechazo y la estigmatizacion principalmente por las
orientaciones y preferencias sexuales, antes que por un diagndstico positivo al VIH.
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Introduccioén

Las proyecciones internacionales consideran
gue aun falta tiempo para que pueda ponerse fin a la
epidemia por virus de inmunodeficiencia humana (VIH),
pues pese a los esfuerzos realizados por los gobiernos y
las organizaciones de la sociedad civil, de acuerdo con el
Informe Anual del Programa Conjunto de las Naciones
Unidas sobre el VIH/sida, para 2018 aun habian poco
mas de dos millones de personas que viven con VIH
(ONUSIDA, 2020).

Uno de los principales retos para erradicar la
epidemia por VIH es la heterogeneidad con la que se
presenta en las poblaciones. A nivel internacional, mas

de 90 por ciento de las personas que viven con VIH
provienen de paises en donde la falta de recursos
constrifie la posibilidad de revertir la tasa de infeccién a
propésito de la carencia de bienes pulblicos para la
atencion y la baja cobertura de servicios médicos
(Granados-Cosme, 2015). Aunado a esto, en dichos
paises se presentan problemas estructurales como
exclusion (Flores— Sarazua et al., 2006), discriminacion
(Nafez, 2011), violencia (Mufioz-Martinez, 2014),
migracion (Zapata-Garibay et al., 2014) y las falencias de
los sistemas politicos para incluir al VIH en sus agendas
politicas.

En la escala regional, los sectores de la
poblacién en donde las condiciones materiales de vida
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son precarias y el acceso a los servicios de atencién
médica, restringidos, se han convertido en aquellos en
donde existe una mayor vulnerabilidad para contraer el
virus. A su vez, se ha demostrado que la precariedad
laboral y la falta de educacién formal, condicionan
particularmente la frecuencia con la que se presenta VIH
(Ortiz y Pérez, 2011).

Es por ello que la epidemia tiene una fuerte

relacién con la pobreza y la desigualdad social, ya que el
deterioro progresivo de las condiciones de vida, limita las
posibilidades para enfrentar y superar los efectos de las
cambiantes circunstancias econdémicas o del propio
ambito familiar (CONAPO, 2000). De tal forma, les
convierte en grupos en situacion de riesgo” y de
vulnerabilidad tanto de orden individual, como social.
No obstante, la vulnerabilidad frente al VIH se expresa
también en el ambito cotidiano, tanto en las practicas
como en los significados que se gestan y reproducen a
proposito del grupo social y familiar. Desde ahi, las
personas construyen significados, particularmente
relacionados con la vida sexual y la infeccién que pueden
condicionar la capacidad de respuesta ante un
diagnostico positivo por VIH.

La medicalizacion de la sexualidad, a través del
discurso cientifico biomédico (Foucault, 2009), ha
participado de buena manera con la constriccion de
posibilidades en construir significados dentro de la vida
cotidiana, principalmente a partir de la consolidacion de
una supuesta moral normativa. Basta sefialar que al
principio de la epidemia, los estudios biomédicos
centraban sus investigaciones en los dos grupos mas
visibles de personas que presentaban esta enfermedad;
por una parte, el sector homosexual,¥ gays, transexuales
y todos aquellos que alteraran o no entraran en la
supuesta heteronormalidad.

Como refiere Laguardia (2009: 137) “al contrario de la
mayoria de enfermedades, desde el principio se culp6 a
los que parecian ser sus principales victimas
(homosexuales masculinos o gays) de ser los culpables
de causarla”. Esta construccion artificial ha contribuido en
que los homosexuales sean categorizados
epidemiolégicamente como “grupo de alto riesgo” dando
crédito a una “aparente, aunque equivocada conexion
entre actividad sexual no ortodoxa y enfermedad”
(Weeks, 1998: 100; citado en Laguardia, 2009). En este
sentido, es fundamental superar el término grupo de

* El concepto de riesgo atiende de manera directa los factores por
los que se considera que los actores sociales se encuentran en una
mayor probabilidad de adquirir el virus; el bajo acceso a la
informacidn, a los conocimientos, a servicios de salud y a redes
sociales de apoyo, evidencia el marco de vulnerabilidad social
estructural en que se encuentra la mayoria de los sujetos sociales
amenazados por el VIH.

 La vulnerabilidad social es la incapacidad de una persona o de un
hogar para aprovechar las oportunidades, disponibles en distintos

riesgo, muy socorrido dentro del ambiente médico, pues
como especifica Guasch (2006, 83):

...la definicibn médica de los llamados grupos de

riesgo ante el SIDAS se realiza desde un punto de vista

mas social que sanitario. Al describir como grupos de
riesgo a colectivos estigmatizados (en especial a los
homosexuales, pero no solo a ellos), la medicina y la

salud publica de los afios ochenta del siglo xx,

ejercieron funciones de control social al definir lo que

era aceptable o indeseable, lo normal y lo anormal.

Al dia de hoy, el VIH continda siendo un atributo
profundamente desacreditador (Goffman, 1970:12), una
enfermedad estigmatizada que obliga a muchos a vivirla
bajo el anonimato, provocando con ello, un bajo indice de
prevencion y promoviendo la cadena de transmision.
Asimismo, el temor fundado a ser rechazado, conduce a
las personas a experimentar la enfermedad en silencio, lo
gue debilita las redes sociales que constituyen el soporte
social necesario para enfrentarla, por ello es comdn
encontrar estrategias de aislamiento social afectando con
ello la esfera familiar, escolar y laboral (Mora—Rojas et al.,
2017; Tobon y Garcia, 2019).

En este contexto, el diagnéstico positivo al VIH
modifica y reconstruye la vida y los espacios de
convivencia cotidiana, por lo que afecta tanto a la persona
que lo padece, como a la sociedad en su conjunto
(Briongos et al., 2007). Asi, se adhiere en el dia a dia de
cada sujeto, reinterpretdndose a partir de la forma en
cémo se identifica, tanto en lo interno como en lo externo;
moldea, resignifica y redefine las relaciones sociales y la
trayectoria individual, cuestionando permanentemente el
devenir, la incertidumbre, la zozobra y la ansiedad que se
experimenta diariamente. Es por ello que el presente
trabajo tiene por objetivo analizar la experiencia de un
grupo de personas que viven con VIH y que reconoce ser
consistentes en adherencia al tratamiento antirretroviral y
con ello, conocer el contexto familiar y comprender el
proceso de incorporacion del VIH en la vida cotidiana.

Grupo de estudio y criterios de inclusién

Se realiz6 un estudio de corte cualitativo en donde
se aplicaron entrevistas semiestructuradas a un grupo de
nueve personas que viven con VIH. Se hizo una definicién de
informantes clave, considerando como tales a varones

ambitos socioecondémicos, para mejorar su situacion de bienestar o
impedir su deterioro, este desaprovechamiento implica un
debilitamiento del proceso de acumulacién de activos, las
situaciones de vulnerabilidad suelen causar sinergias negativas que
tienden a un agravamiento progresivo.

¥ Incluidos hombres que tenian sexo con otros hombres (HSH).

§ Sindrome de inmunodeficiencia adquirida
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residentes de la Ciudad de México o la zona conurbada del
Estado de México, que refirieran haber contraido el VIH.

Se considerd también que hubieran sido diagnosticados en
diferentes temporalidades, que al momento de la entrevista
estuvieran bajo el esquema de Terapia Antirretroviral
Altamente Activa (TARAA), que mostraran un patron de
seguimiento médico constante® y que participaran en
protocolos de atencion dentro del centro de salud
especializado. Lo anterior debido a que estar informado sobre
un diagnostico positivo permite construir estrategias de
atencion y cuidado mas permanentes y solidas para con ellos
mismos (Delgadillo, 2007; Flores Palacios et al., 2008), asi
como estar consciente de la enfermedad puede proporcionar
un sentido de responsabilidad, autocuidado y autoproteccién
(Bassett et al., 2019; Radusky et al., 2022).

Las condiciones anteriormente descritas, permitieron
encontrar sujetos en una situacién de relativa tranquilidad, de
mayor adaptacion al diagndstico y al tratamiento, de forma tal
que se favoreciera una recuperacion reflexiva de su
experiencia frente al diagnostico y su relacion con las
actividades cotidianas.

Las entrevistas se realizaron después de uno a dos
encuentros con los informantes claves para establecer un
mejor contexto para reproducir la experiencia. A cada uno se
le informé el propésito del estudio, asi como el papel de su
participaciéon mediante un consentimiento bajo informacién
previa y se les pidi6 explicitamente su autorizacion para que
las entrevistas fueran audiograbadas. El contacto con los
informantes provino de la unidad de atenciébn médica en
donde llevaban el seguimiento de su diagnéstico.
Posteriormente, se transcribi6 y analiz6 desde una
perspectiva interpretativa del discurso. Se identificaron
categorias discursivas significativas, segin el énfasis
observado en los informantes y se interpretaron a la luz de un
marco tedrico que se constituyé como la mirada de los
participantes del estudio. Por dltimo, se identificaron
regularidades discursivas y se corrobor6 su solidez
testimonial al referirla a la particularidad de cada caso.

Desarrollo

Para hacer una aproximacion a la complejidad de
vivir con VIH, conviene centrar el objetivo en detallar la
estructura familiar a partir del diagnéstico positivo, identificar
qué valor le atribuyen y registrar como interviene en el
proceso de aceptacion e incorporacion del VIH en la vida
cotidiana. Para lo anterior, se recuperaron y analizaron las
experiencias en torno al diagnostico positivo y los cambios
generados, ya que estos son procesos que configuran los
estilos de vida colectivos entendiéndolos no como decisiones
individuales, sino conductas influenciadas por las
“oportunidades definidas por el medio social en que las
personas viven” (Alvarez, 2009: 74).

* Esto es, asistir mensualmente a las citas médicas (cuando menos
en los Gltimos seis meses), que mantuvieran su monitoreo de carga
viral, asi como otros datos de laboratorio en indetectable.

La experiencia se refiere a todos los
acontecimientos individuales que provocan impulsos y
sentimientos dentro de nosotros, “todo lo que nos domina
como costumbre, uso y tradicion” (Dilthey, 1998:42), en una
construccion singular y particular (Mauss, 1936) pero, a la
vez, general y colectiva (Barragan, 2007). En este sentido y
retomando los conceptos de construccion social (Berger y
Luckmann, 1999; Schiitz, 1995), se considerd que vivir con
VIH, es como especifica Grimberg (2003: 44) “una
experiencia a la vez individual y colectiva cuya conformacion
y sentido debe contextualizarse en los modos, las
condiciones y las trayectorias de vida de los sujetos” y que
depende de los saberes y las practicas que socialmente se le
han atribuido a este padecimiento, asi como de las formas
particulares en que cada sujeto asimila su diagnéstico. Lo
anterior se articula por medio de los multiples escenarios por
los que tiene que transitar el sujeto en su vida cotidiana; de
tal forma que la modalidad en que enfrenta la enfermedad,
determina la busqueda de atencién médica y la eficacia de
ésta.

A su vez, las practicas homosexuales son definidas
a partir de la “experiencia interna” del individuo como:
“cualquier persona que esté motivada en la vida adulta por
una atraccion erotica preferencial definitivo a miembros del
mismo sexo y quien usualmente (pero no necesariamente) se
involucra en practicas sexuales abiertas con ellos” (Marmor,
1980:5). Es importante definir esto, ya que como comenta
Gallego-Montes (2010: 142) “las biografias de los varones
con practicas homoeréticas estan afectadas por la dinamica
de la epidemia del VIH y a su vez afectan a la misma; los
comportamientos sexuales se transforman y dejan huella en
la historia personal”.

Algunas de las caracteristicas de los entrevistados
se muestran en la Tabla 1.

Tabla 1. Caracteristicas generales del grupo de estudio.

Caracteristica Valores
X Rango
Edad al diagnéstico 31.7+9.69 9-53
(afios)
Tiempo de 21.8+9.81 10-37
diagnéstico (afios)
Rubro Frecuencia (%)
Posible lugar de Desconocido 44
diagnéstico Hospital 11
Casaconsu pareja 22
Hotel 22
Escolaridad Secundaria 22
Preparatoria / carrera 33
trunca
Licenciatura 33
Posgrado 11
Ocupacioén Jubilado 33
Oficio remunerado 44
Ejercicio  profesional 22
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Lugar de residencia Estado de México 33
CDMX, Zona Norte 44
CDMX, Zona Sur 22
Composicién del Vive solo 44
hogar después del Vive con su pareja 22
diagndstico Vive con sus hermanoso 22
hermanas
Vive con personas sin 11
relacion filial

Fuente: Elaboracion propia con base en entrevistas
semiestructuradas.

Estructura del grupo familiar

Primeramente, habra que sefalar que tanto el
concepto de familia, como el de hogar, se utilizan en este
texto en concordancia con Tuiran (1993), de tal forma que
el primero se refiere a “la célula basica de la sociedad
donde se transmiten las pautas de conducta y las normas
de sociabilidad, donde se moldea el caracter de los
individuos e inculcan modos de actuar y de pensar, que se
convierten en habitos y opera como espacio productor y
transmisor de pautas y practicas culturales” (pag. 663) y
el segundo al “conjunto de individuos que comparten una
misma unidad residencial y articulan una economia en
comun”, por lo tanto, un hogar nuclear estara conformado
por un matrimonio con o sin hijos o padres solos con o sin
hijos solteros (pag. 664).

El grupo de estudio estuvo constituido por cuatro
composiciones: Cain y Vicente que conviven en un grupo
familiar extenso; Benjamin y Diego quienes se encuentran
en hogares nucleares con su pareja; Adolfo, Ivan y Felipe
residentes de hogares unipersonales y por ultimo Milton,
quien habita intermitentemente entre la casa de su
hermano y su departamento en solitario, y Fernando,
quien comparte departamento con una amiga y la hija de
ésta. El resto de las caracteristicas de la estructura del
grupo familiar se resumen en el Cuadro 2.

Cuadro 2. Estructura del grupo familiar y conocimiento de
orientacion y diagnoéstico

Conformacion -
Conocimiento sobre su
del grupo . -
Nombre - orientacion  sexual vy
familiar antes . -
diagnéstico

del diagndstico
El dltimo de Todos sus familiares

Cain cinco hombres conocen su orientacién
y tres mujeres  sexual y diagndstico

El pendltimo de Sélo sus hermanos,
siete hombres y padres desconocen su
cinco mujeres  orientacion y diagnéstico.

Adolfo

El pendltimo de Todos sus familiares
Benjamin tres hombres y conocen su orientacién y

dos mujeres diagnostico

El catorceavo Sélo algunos de sus

, de ocho hermanos, padres
Ivan .
hombres y ocho desconocieron su
mujeres orientacion.

Su familia conoce su
orientacion, pero no las
aceptan. Desconocen su

El tercero de
Fernando cuatro hombres
y dos mujeres

diagnéstico

El menor de Todos sus familiares

Milton cuatro hombres conocen su orientacién y
y dos mujeres  diagndstico

Su familia conoce su
orientacion, pero no las
aceptan. Desconocen su

El segundo de
Diego tres hombres y
dos mujeres

diagnéstico

El dltimo de dos Todos sus familiares

Felipe hombres y una conocen su orientacion y
mujer diagnostico.

El segundo de Sélo un hermano conoce

Vicente  tres hombres y su orientacién y
una mujer diagnostico
Anélisis

Para el andlisis de esta investigacion se
consider6 adecuado indagar si la familia tenia
conocimiento sobre la orientacion sexual del integrante
diagnosticado, debido a que el heterosexismo es la base
de la normativa sexual, situacidn que constituye un
estigma para cualquier otro tipo de orientacion, ya que
condiciona “un rechazo social a la homosexualidad y
promueve trayectorias individuales marcadas por el
aislamiento social, el sufrimiento psiquico y la
autovaloracion negativa que reducen las capacidades
individuales para enfrentar situaciones de riesgo”
(Granados-Cosme et al., 2009: 486). Sin embargo, en el
texto se refiere también a las preferencias sexuales, pues
hacen referencia a una toma de conciencia politica y al
ejercicio publico de una identidad sexual, rechazando las
visiones deterministas que pueden llevar a la
victimizacién de las personas, las comunidades y las
organizaciones LGBT+, ademas de dificultar su
empoderamiento y la asuncion de su ciudadania (Rueda,
2008: 160).

A continuacion, analizaremos algunos
fragmentos de las entrevistas que hacen ver la
experiencia de los participantes:

Cain comenta como fue el dia en que le dieron a
conocer su diagnéstico.

Yo cuando sali del hospital fue que uno de mis
hermanos me dijo que viviera con ellos, por un tiempo, en
lo que me sentia mejor... pues como cuando pasas algun
accidente. A lo mejor pasan un ratito mas cerca de ti y
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posteriormente ya cada quien agarra su rumbo ... digo si
me preguntan de vez en cuando, oye cOmo vas o asi,
pero sélo eso, no se meten mas....Pues yo creo que
mientras no tenga yo una recaida, que espero no la
tenga, y mientras me vean ellos saludable, pues ellos
piensan que estoy bien ... creo que esta bien, porque
ahora ya saben que si me pongo mal o necesito ayuda de
ellos, pues corren a verme, s6lo pasé una vez, pero estan
al tanto, me hablan y me preguntan...

Aunque considera que la familia debia conocer
su diagnostico por si necesitaba en algdn momento
atencién médica, son pocas las personas que hasta el
momento lo saben.

... Mi esposa lo sabe; por parte de su familia,
tienen unaidea... no toda la familia lo sabe; posiblemente
mi suegra y su cufiada. Y... una de mis sobrinas, que es
la mas grande y es muy apegada a mi.

Adolfo tuvo problemas durante su infancia y
juventud con algunos de sus hermanos y sus amigos,
quienes se burlaban continuamente de él.

Mis hermanos eran muuuy fregones conmigo;
me agarraban de su burla, de su puerquito como se dice.
Y me hicieron un muchacho inseguro, timido; se
burlaban-... mis hermanos eran mayor que yo, entonces
se juntaban con amiguitos de su edad y se querian lucir
con sus amiguitos a mis costillas, y a mi me tiraban de...
de joto, de maricon, de estupido, tarado, de gley... me
golpeaban, bueno en fin...

Refiere que buscando ser aceptado entre el
grupo de nifios con los que se juntaba, sucedio lo que a
continuacion se reproduce:

Entonces se juntaban ellos en la casa de este
chico para... planchar. Y nosotros viendo, y nosotros
participando. Eran como juegos de mis hermanos. Decian
vamos a limar (risas) y ya nos metiamos todos a la casa
de A este... pues nos metiamos al cuarto, incluido yo... o
sea, ese es el coraje que le tengo a mi hermano...
digamos lo que tenfa que recriminar porque gracias a él
supe lo que era ser gay. (Adopta un tono de reproche e
incredulidad) Pues él me metia a ver cémo se hacian las
cosas... (risas)... ... Si, él también participaba... o sea, yo
no me acuerdo ni qué hacia, o si hacia, o si me hacian...
no me acuerdo. Yo estaba bien chiquito...

Una vez pasando esta etapa, se distancio de su
hermano y no volvieron a hablar, s6lo ocasionalmente y
a raiz de la muerte de su madre, se comunican para
saludarse.

Cuando le dieron a conocer su diagndstico, temio
gue sus padres descubrieran su diagnéstico. Para ese
momento, nadie conocia el diagndstico, sin embargo, 10
afios después y debido a su estado grave de salud, tuvo
que platicar la situacion a uno de sus hermanos. Una vez
gue se enteraron, hicieron una junta para buscar
estrategias para apoyar en la compra de los

medicamentos, sin embargo, a los pocos meses dejaron
de respaldarlo y debié continuar solo en la adquisicién de
los antirretrovirales.

Benjamin comenta que cuando termind la
secundaria y debido a que no pudo continuar con sus
estudios, comenzo6 a trabajar con uno de sus hermanos,
conduciendo un autobus. Para 1996 fue diagnosticado
con insuficiencia renal aguda, por la que requirid
posteriormente un trasplante de rifién. El donante fue uno
de sus hermanos. Como una forma de agradecerle a su
hermano le buscé empleo en la empresa en la que
trabajaba. Dentro de los exdmenes requeridos para su
admision fue diagnosticado.

Entonces dice, pues la verdad queremos saber
pues como él te dond un rifiébn pues queremos saber si td
estas exento de contraer el virus del VIH entonces este
pues hora si que yo me puse muy nervioso...Entonces
posteriormente el doctor que a mi me hizo el trasplante
me mando llamar y me ensefié el papel donde me dice
que mi hermano no era portador del virus. Yo no sé si
estaba en ese periodo de ventana donde no se puede ver
el diagndstico, entonces no sé realmente si fue por eso.

Dada la naturaleza de la operacion, toda su
familia sabe del diagnéstico positivo al VIH y aunque dice
qgue nunca lo ha comentado con su hermano, sabe que la
situacion se ha tornado mas dificil para él, pese a que su
familia se ha mostrado solidaria con la situaciéon por la
gue atraviesan ambos.

Fue un golpe muy terrible para mi porque te
vuelvo a repetir, pues ahora si yo sabia que con esto
practicamente ya pues a lo mejor un anhelo que a lo mejor
todos tenemos de ser padres, pues yo ya no lo iba a poder
tener jamas no. Y pues al contrario, se los platiqué y ellos
me dijeron que le echara ganas (suspira y sigue) y que
Dios me habia mandado esto por algo y que le echara
ganas y que contaba con ellos en todo lo que necesitara
yo, que no me deprimiera, que en alguna forma yo
también se los expuse de la otra manera, que
independientemente de que mi hermano me hubiera
donado un rifién infectado, pues este... meee... pues
practicamente yo hubiese sido un hombre muerto.

Ivan se mudé a la Ciudad de México para poder
hacer vida en pareja, algo que no se atrevia a realizar en
Guadalajara por temor a que sus padres no le aceptaran.
Mantuvo en silencio tanto su orientacibn como su
diagnostico positivo, ya que consideré6 que no era
necesario darlo a conocer, por lo que, cuando en el 2000
presentd una retinitis por citomegalovirus (CMV), a toda
su familia le dijo que era un céncer sencillo de tratar,
principalmente por temor a que se preocupara su madre.

Este, ya era mayor de edad, si se preocupaba
cuando me veia mal, se preocupaba sobre todo cuando
me veia mal del ojo. Se preocupaba entonces, le dije lo
gue tenia que decirle, que era cancer porque asi me lo
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habian manejado, pero nada mas. Entonces, con las
radiaciones y todo bueno pues ella vio el milagro y se
sinti¢ satisfecha...

Siempre fue reservado y cuidadoso de no dar a
conocer aspectos de su vida privada con sus hermanos y
sus padres, y en fiestas y reuniones familiares iba solo a
ver a su madre y fue a partir de su hospitalizacion que les
comentd a sus hermanos sobre su orientacion sexual.

Con mi mama nunca tuve necesidad de decirle
nada, o sea yo creo que las mamas son muy intuitivas,
estee... después de muchos intentos y no me casé, pues
ya, ya para qué le sufre no ... No, no siempre cuidé de
tener... por eso te digo que hasta en mi casa hasta que
me enfermé les tuve que decir abiertamente a todos, para
gue todo mundo se estabilizara y ya, no me buscara
soluciones extras...

Comenta que su diagnéstico sélo lo conoce una
de sus hermanas y su marido.

Entonces este... ellos dos, pero... mmm....
esteee... (arrastra todos los sonidos de las letras) ...
loooo... lo mantenemos como algo ya platicado y no se
vuelve a tocar. Entonces, es como muy profesional. Mi
cufiado, cuando yo he tenido necesidad de su apoyo,
también me lo ha proporcionado. Su hija también es
médico, también lo sabe. O sea, lo saben los que tienen
que saberlo y que... van a actuar en un momento dado
sin serun.... un... como te diré... unnnn cuchillito de palo,
sino simplemente como ah, jAhora si se ocupa, bueno!
aqui estamos, no se ocupa, bueno hay que vivir la vida
¢No? ...

Fernando refiere que él y su hermano menor son
homosexuales, sin embargo, la dindmica familiar ha sido
muy distinta en cada caso, ya que sus padres solo han
aceptado la homosexualidad de él, mas no la de su
hermano. En ambos casos el tema ha sido censurado y
aunque lo saben, no se platica de ello.

... mis hermanos mayores ehhh... lo tomaron de
una forma... eeehhh... igual... una forma muy cerrada;
una forma muy machista. Miiiis otros dos hermanos
menores, los otros dos que son heterosexuales, lo
tomaron de una forma muy positiva, con mucho apoyo y
les agradezco mucho, aunque eee... he visto que
conservan cierta postura (remarca cierta) como la de mi
papa. Conmigo tienen muy buena aceptacion, pero con
mi hermano menor tienen... cierta aceptacion, pero de
repente le hacen comentarios de que no sea asi tan
afeminado...

La aceptacion con su familia se debe
principalmente a que mantiene su vida personal y de
pareja de forma intima y privada, no se permite
amaneramientos. Respecto de su diagndstico positivo ni
siquiera a su hermano homosexual le ha comentado su
estado seroldgico.

No he querido hablar con ellos del VIH, yo creo
gue algo deben de intuir, pero no les he comentado nada
y espero no sea necesario hacerlo, la verdad, es que no
me habia preguntado cémo se los diria, tal vez, ni se los
comentaria, porque no entenderian de qué se trata, sélo
alertaria a mi mama y posiblemente enojaria a mi papa...
no, yo creo que no, solo si ellos preguntan, sélo asi... no,
fijate que a mi hermano no se lo comenté, él tiene sus
propias broncas...solo le he comentado que se proteja,
porque alla fuera esta el virus, pero para que lo tome
como recordatorio, nada mas asi, como una sugerencia,
siempre asi como que no quiere la cosa....

El padre de Milton abandono a su familia cuando
él era pequefio y su madre fue quien se hizo cargo de
todos. Cuando murié su madre decidio irse a vivir solo.

Iba a cumplir 15 afios cuando mi mama murio.
Yo tuve algunos problemas con uno de mis hermanos; me
pegaba mucho... este... llegd un momento en que yo lo
amenaceé, lo amenacé de muerte, yo se lo dije... pero yo
opté por salirme... junté en unos meses dinerito y me fui
a Santo Domingo donde vivo actualmente.

Sus hermanos se enteraron de su orientacion
cuando él tenia 17 afios, en casa de una de sus
hermanas.

No. Nada mas fue asi como que los dos mayores
y mi cufiada. Y me preguntaron: “oye Milton este mira...
nosotros te hemos conocido noviecitas y no sé qué y esto
y el otro, y C ¢Qué onda?, o sea te hemos visto muy
pegado a éI” y... pues ¢(Qué onda? ... mi hermana ya
estaba llorando... entonces me dijo: “Milton, dime la
verdad, ¢Qué es lo que pasa contigo?” En ese
momento me senti mal, me molesté. Y yo les dije, “qué es
lo que quieren saber, ¢ Si soy puto? Si, soy putoy qué” ...
y mi hermana pegé el grito y dijo jAy voy a mandar
madrear al C que no sé qué! que le van a romper su
pinche madre... yo les dije: “hagan lo que hagan yo quiero
a C y no lo pienso dejar; no lo pienso dejar porque es la
persona que ha estado conmigo en los peores momentos
de mi vida; ha estado conmigo después de que murié mi
mama” ... y dijeron te vamos a mandar al psicélogo, estas
pinche loco... Y yo les dije a ver esto no es una gripa, no
se quita con una inyeccion; sino ya me acepté y asi soy y
no me van a hacer cambiar... y agarré6 mi cufiada y me
dijo Milton ¢Tu quieres ayuda?; le dije ¢ayuda?; y me
dice si, ¢TU quieres ir con un psic6logo?; yo le dije sip-
pero es mas facil que yo vuelva puto al psicélogo, que el
psicologo me vuelva hombre... Y agarré mi cufiada y se
empez0 a reir y me dijo qué huevos. Paso, no volvimos a
tocar el tema hasta después de ocho afos... con una
sobrina que ahora sé que también es gay...

En el caso de su diagnéstico positivo, comenté
que fue complicado platicar con sus hermanos sobre su
situacion seroldgica.
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Si, Si, saben todo ... Todos lo saben, cufiados,
hermanos, sobrinos, eh compafieros del trabajo saben,
algunos amigos de por mi casa saben... como siempre lo
he dicho: si tienen los suficientes para preguntarme, con
gusto les respondo ... creo que es bueno el que sepan;
digo cuando quieres y aprecias a una persona, digo en el
aspecto de la familia, deben de saber; no quieres que les
caiga de sorpresa. Digo, yo tengo la confianza con mis
hermanos de platicar de todo... perooo... si me aguanté
un tiempo para poderles decir que yo tenia VIH y cuando
se los dije pues si me dijeron oye y por qué no nos dijiste
para poder acompaiiarte y les dije no, eso queria saber
yo solo... y pues asi fue...

Diego desde pequefio se sintid incébmodo, ya
gue identificaba que estaba mal visto por su familia
adoptar una expresion que no fuera masculina. Durante
estos afios su padre lo golpeaba mucho, algo que se
acentud a propésito de la muerte de su abuela paterna.
Es entonces que decide irse a la Ciudad de México.

...Entonces ya me vine para ac4 a una pension,
a rentar una recamara amueblada y llegué. Pero para
esto pues yo no tenia dinero, y tuve que recurrir a mi tio.
Y obviamente me dijo: pues te voy a prestar algo de
dinero y en cuanto tengas algo de dinero me lo vas a
regresar; te voy a dar la mensualidad de la pensién y
vamos a llevar un récord a ver si eres tan derecho como
dices... para esto otro tio me dice “oye ¢Te gustaria
trabajar?” Y le dije oye pues nunca he trabajado en algo
serio. “Es que mira el esposo de mi hija es uno de los
meros, meros del Seguro Social”’ Y yo, pero ¢ de qué voy
a trabajar? “Ay, aunque sea de mensajero a ver qué te
dan, el chiste es que entres”.

En el caso de su diagnéstico positivo, no ha
platicado con algin familiar al respecto.

Hasta ahora nadie lo sabe, como te conté el otro
dia... jlmaginate que se enteran! si asi, de pequefo
siempre me estaban menospreciando, ahora asi, menos
les voy a decir, no te creas, yo imagino que alguno de mis
hermanos si sabe, pero nunca, nunca me ha preguntado
nada... asi cero.... Lo que pasa es que darles a conocer
el VIH, pues no van a sabes de qué se trata y sélo los voy
a espantar y mira, ahora me llevo bien con mis sobrinos
por ejemplo y pues “me van a dejar de verlos”, ;No? Ya,
pondran pretextos, o quién sabe qué les diran.

Felipe no ha dado a conocer su diagnéstico con
algtn familiar.

Mira, la verdad es que una vez si pensé en
comentarlo, sobre todo cuando estaba mas amolado
animicamente como a finales del 2010, si dije: “Pues
¢, Qué pierdo?, me voy a morir 4No?”, pero la verdad es
gque no tuve el valor de decirles, porque, seamos
honestos, esta es una enfermedad de putos, yo sé que
no crees eso y bueno yo tampoco, porque pues me
estaria chingando yo solito (risa), pero la verdad es que

todos piensan eso, o0 sea, yo sabia esto antes de que me
diera a mi... ah, pues lo que pasa es que hay
excepciones, claro que si, por eso le da a algunos otros
Nno maricones, pero son pocos, he visto estadisticas y veo
que la mayoria es de homosexuales ¢O no? ... jves! ...
pero bueno, No, yo no quiero sufrir discriminacién o que
me corran del trabajo o que digan que soy puto, no quiero
eso, asi que mejor lo guardo sélo para mi...

Vicente relata que nunca les comentd a sus
padres sobre los abusos sexuales que recibi6 de parte de
sus tios, solo lleg6 a platicarlo con su hermano menor.

No, no, nunca se los dije porque eeehh... pues
no, nunca tuve la confianza. En alguna ocasion mi papa
nos alcanzé a ver con mi primer tio y este... nunca me
dijo nada mi pap&. En el momento si vi que se molesto-
tomo una actitud de molesto, pero no me dijo nada mas.
Y yo esperaba que cuando llegara a la casa €l me fuera
a decir algo, pero no me dijo nada. Y tampoco le dijo nada
a mi tio.

A los 14 afios dej6 Veracruz y se instalé en la
casa de unos tios en la ciudad de México. Ahi residid
hasta 2006, cuando lo diagnosticaron y fue entonces que
decidi6 vivir con su hermano menor. Durante todo este
tiempo nunca comento sobre su orientacion sexual.

No tampoco (interrumpe a tres preguntas para
contestar “No”). No porque realmente nunca se los dije
porque... ellos ya son personas muy grandes y ahora si
gue son chapados a la antigua y cualquier cosa de esas
no la van a soportar... (preferencias, diagnéstico, parejas
sexuales) ... Entonces realmente dije “Para qué me
desgasto diciéndoles y explicAndoles si nunca me van a
entender”. Entonces nunca les dije nada...

Sus padres murieron hace méas de 10 afios y
nunca les comentd, sélo el hermano menor con quien
vive, es el que conoce tanto su orientacion sexual como
su diagnostico positivo. Actualmente considera que
mantendrda en secreto la informaciébn sobre su
seropositividad, hasta que sea estrictamente necesario;
esto es, cuando llegue a estar hospitalizado por alguna
complicacién.

Lineas finales

A partir de las experiencias de vida de nueve
personas que viven con VIH, es posible observar como
cada uno reconoce su diagnéstico y lo da a conocer a
todos sus familiares (como en el caso de Cain, Benjamin
y Milton), a sélo uno de los hermanos (Adolfo, Ivan y
Vicente) o al contrario lo mantienen en el anonimato
(Diego, Felipe y Fernando).

Un caso importante de definir es Benjamin quien
hace una construccién de la enfermedad como algo que
se produce fuera de su responsabilidad (la infeccién es
por el transplante) y como una condicion que transforma
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las expectativas y frena sus deseos o espectativas (como
por ejemplo de tener hijos), sin embargo, también lo
reconoce como la oportunidad de sentirse acompafado
por la familia.

Asimismo, los entrevistados refieren que por lo
que en general, ocultan su diagndstico a todos los
elementos de su entorno social fuera de la familia, pues
este tipo de padecimientos implican “sentimientos de
verglienza” (Sontag, 1996: 59) que suelen ser
silenciados, rechazados, ignorados o escondidos,
reconociendo tal y como apuntan Barbieri et al., 2005;
Granados—Cosme, 2014; Kubler-Ross, 1997; Lara y
Mateos, 2003; Marzan y Varas, 2001; Orozco — Nufez et
al., 2015y Sontag, 1996, que este tipo de etiquetas estan
intimamente relacionadas con el virus y que son marcas
de exclusion de las normas sexuales (Torres, 2019), y
qgue por lo general, los familiares tampoco hablan de
educacion sexual con sus hijos (Mahajan y Sharma,
2005).

Por otro lado, se observé que sélo se habla del
VIH cuando es estrictamente necesario (una enfermedad
grave) y solo entonces se dara la confesion selectiva que
menciona Lambarri Legarreta (2003: 173)
compartiéndola con algunos de sus familiares. Siguiendo
este orden de ideas, debemos considerar que el contexto
social y cultural de cada una de las participantes
configur6 de manera individual la forma de ver, sentir e
identificarse con el virus y, con ello, el procedimiento que
tuvieron para presentar su diagnéstico positivo con su
grupo familiar; asimismo, el reconocimiento, la
asimilacién e incorporacién de dindmicas y estrategias
para relacionarse con él, estan intimamente relacionadas
con el tipo y calidad de informacion que detentan sobre el
VIH, como en el caso de Ivan que consider6 necesario
comentarselo a su hermano y cufiada que son médicos.

En este sentido, nos hacen eco las palabras de
Castarieda (1999), cuando comenta que el homosexual
no se desplaza en el mundo con una identidad constante
y Unica, sino que es dindmica y se moldea segun las
circunstancias, sus actitudes, gestos y formas, de tal
forma que puede ocultar o negar sus orientaciones o
preferencias sexuales 'y desenvolverse como
heterosexual en el trabajo; asexual con su familia y solo
expresar su orientacion sexual cuando esté con algunos
amigos. Por otra parte, resuena la voz de Wittig (2006:
53) cuando menciona que “la sociedad heterosexual no
es la sociedad que oprime solamente a las lesbianas y a
los gays, oprime a muchos otros/diferentes, oprime a
todas las mujeres y a numerosas categorias de hombres,
a todos los que estan en la situaciéon de dominados,
porque constituyen una diferencia”, por lo que deben
mantener en secreto su diagnéstico y reconocerlo y
aceptarlo en el anonimato, en este contexto, Eribon
(2001: 97), reconoce que en pro de una “asimilacién se

opta por la discrecion, lo cual, la mayoria de las veces, no
es mas que otra manera de preconizar el disimulo,
entendido como el media mas sencillo de sustraerse a la
fuerza de los poderes alienantes y a la violencia de la
estigmatizacion”.

Por otro lado, cuando dan a conocer su
diagnéstico (Milton), se observan dinamicas de apoyo por
parte de toda la familia, sin embargo, se reconoce que el
papel de protector y mediador recae principalmente en
alguno de los hermanos, esto se ha documentado en
estudios como el de Cazenave et al. (2005: 51) cuando
especifican que “aunque toda la familia se ve afectada por
esta enfermedad, en la mayoria de los casos, solo un
individuo asume el cuidado, esta persona generalmente
es un integrante de la familia”, por esto, es posible que
estimular la creacibn de cursos y talleres de
reconocimiento y aceptacion de la orientacion sexual,
fortalezca una visién sin prejuicios. Y es que, aunque
desde el discurso se dice conocer, tolerar y respetar la
diversidad, estudios como el de Lozano (2009: 166)
refuerzan la idea de que se percibe y entiende a la
homosexualidad de manera dual y ambivalente “ya que
por un lado, habla de respeto, tolerancia y apertura hacia
la minoria homosexual, pero por otro, muestra rezagos de
los prejuicios tradicionales de la cultura heterosexista,
gue denotan cierto distanciamiento y discriminacién hacia
la homosexualidad, aunque en menor grado que el
respeto y la tolerancia”.

Cabe afiadir que la asistencia por parte de los
familiares a grupos de apoyo permitiria una mayor
comunicacion entre ellos, ya que algunos estudios (Flores
Palacios et al., 2008: 7), refieren que en estos espacios
pueden “compartir informacién y sentimientos acerca de
su vulnerabilidad, lo que les permite ir reelaborando su
propio proceso”. Y aunque no todos asisten, los que han
participado reconocen su importancia, pues pueden
compartir anécdotas, descifrar dudas y comprar o
intercambiar medicamentos; asimismo, les ha permitido
conocer a mas personas que Se encuentran en
situaciones similares a ellos y a partir de ello, resignifican
su propia realidad. De esta manera es que el apoyo
funciona como una manera de enfrentar el VIH, “como
una forma de crecimiento personal pues poseen una red
social de amigos y familiares que les apoyan y con la que
se sienten vinculados” (Pernas et al., 2001:397).

Por dltimo, es relevante sefialar que una vez que
las familias registran y asimilan el impacto de convivir con
un integrante seropositivo, los procesos de absorcion son
diversos; por una parte, pueden actuar con miedo,
rechazo o resentimiento, como también bajo un precepto
de vigilancia, cobijo y cuidado (Castro et al., 1997).
Siguiendo a Ornish (1999), el apoyo social, las relaciones
tanto familiares, como de amistad y comparfierismo, son
importantes dentro de la vida cotidiana, ya que cuando
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uno se siente querido, alimentado, procurado y cercano a
alguien, se tienen muchas mas posibilidades de mejorar
la calidad de vida y el estado de salud. Por tanto, el
presente trabajo concuerda con Schwartzmann (2003)
cuando reconoce que la esencia de la calidad de vida se
relaciona con la percepcion tanto fisica como emocional
y espiritual que tiene la persona sobre su estado de
bienestar y que depende tanto de su contexto e historia
personal como de sus valores, creencias tradiciones.
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