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Objetivo: comprender cémo las relaciones entre cronicidad y
politica configuran la sociabilidad y la ayuda mutua entre las
personas que viven con el VIH/SIDA. Método: una etnografia
virtual en un grupo cerrado en Facebook. Para recopilar la
informacion, se utilizd la observacion participante en linea
y el anadlisis de documentos. Se analizaron 37 publicaciones
utilizando el software NVivo 12 Pro y la técnica de codificacion
tematica. Resultados: surgieron dos categorias tematicas:
Haga el tratamiento y el tiempo se encargara del resto: ayuda
mutua y VIH/SIDA como condicion crénica; y Si, hay peligro
en la esquina, carifio: politica, conflictos y sociabilidad en el
grupo. El aspecto mas relevante de este estudio se refiere a la
evidencia de la fragilidad del discurso sobre la cronicidad del
VIH/SIDA. Conclusién: a través del analisis de la sociabilidad
y la ayuda mutua producida entre los miembros del grupo
investigado, fue posible comprender las formas en que, en
sus experiencias de vivir con el VIH/SIDA como una condicion
crénica, las relaciones entre salud-enfermedad, politica y
tiempo mostré la dependencia entre la cronicidad y el Estado,

y su impacto en la vida diaria.
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Introduccion

A principios de la década de 1980, la epidemia
causada por el virus de inmunodeficiencia humana
(VIH)/sindrome de inmunodeficiencia adquirida (SIDA)
saco a la luz y actualizé viejas representaciones sociales
vinculadas a enfermedades infecciosas: maldad, horror,
marchitamiento, contaminacion, desorden, transgresion y
muerte®., Desde entonces, en todo el mundo, 32 millones
de personas han muerto por enfermedades relacionadas
con el SIDA, y en 2018 se estim6 que habia 37,9 millones
de personas viviendo con VIH/SIDA (PVVS), la mayoria
de los cuales son adultos (36,2 millones)®. En este
panorama, se destaca la desigual incidencia del VIH/SIDA
entre regiones y paises, lo que requiere atencion a las
dificultades estructurales (educacién, economia, costos,
estigma, sistema de salud, etc.) que no son mitigadas
solo por el sistema de salud®%. Se estima que, en 2018,
del total de PVVS en el mundo, solo 23,3 millones tuvieron
acceso a la terapia antirretroviral (TARV)®.,

A pesar de estas cifras, la incidencia de la infeccion
por el VIH y la mortalidad global por SIDA ha disminuido:
de 2,9 millonesen 1997 a 1,7 millones en 2018; reduccidn
del 55% desde 2004 (1,7 millones) en relacién con 2018
(770 mil), respectivamente®. En Brasil, el nimero de
casos de infeccién por VIH notificados aumenté de 7.290
en 2007 a 43.941 en 2018. Este aumento se atribuye
a la notificacion obligatoria instituida en 2014. La tasa
de deteccion del SIDA, por cada 100 mil habitantes,
disminuy6 (de 21,7 en 2012 a 17,8 en 2018). La tasa
de mortalidad estandarizada para el SIDA disminuyd
del 24,1% en el periodo comprendido entre 2008
(5,8/100 mil hab.) y 2018 (4,4/100 mil hab.)®.

Este escenario, asociado con los avances biomédicos
y el acceso al TARV mediante politicas publicas, se ha
apalancado el discurso de que la infeccion por VIH ya
no es una sentencia de muerte, porque si no se cura,
se puede controlar, lo que la hizo crénica”. La década
de 2010 estuvo marcada por anuncios de agencias
gubernamentales, cientificos y activistas sobre el “fin
del SIDA"G®, Desde la perspectiva de los estudios
socioantropoldgicos sobre enfermedades cronicas vy
VIH/SIDA, este articulo problematiza dicho discurso,
ya que los investigadores en ciencias sociales y salud
publica resaltan que el optimismo y el triunfalismo tanto
de la cronicidad del VIH/SIDA como de su fin deben
abordarse analizado por un tamiz critico, en vista de
la dependencia del acceso a TARV para garantizar la
cronicidad de la infeccionG-58),

En vista de lo anterior, se cuestiona como el discurso
sobre la cronicidad del VIH/SIDA modula la sociabilidad
y la ayuda mutua entre las PVVS en una red social en
linea. En estos términos, se ha enfatizado la urgencia de

las investigaciones que analizan las politicas relacionadas
con el SIDA en todo el mundo, particularmente en el Sur
global, y se ha enfatizado la importancia de la investigacion
antropoldgica, dada su

capacidad para producir

interpretaciones criticas, reflexivas y politicamente

comprometidas®. El objetivo era comprender como
las relaciones entre cronicidad y politica configuran la

sociabilidad y la ayuda mutua entre las PVVS.

Método

La etnografia se usé aqui como metodologia,
estrategia de investigacién y postura intelectual, ya que
permitid comprender aspectos de la vida social desde
una perspectiva descentrada y desde el punto de vista
de quienes experimentan un fendmeno determinado®.
Dado el objeto de este estudio (sociabilidad entre
personas en internet), se realizé6 una etnografia virtual.
Se dedicé especial atencion a comprender un continuum
on-line/off-line  para evitar las interpretaciones
apresuradas que conciben la sociabilidad en internet
como una mera virtualidad de lo real, dada la ausencia
de espacialidad fisica?,

Esta etnografia se desarrollé en un grupo cerrado
de Facebook compuesto por mas de 3.400 personas
que viven o conviven con VIH/SIDA, de las cuales 122
tenian sus publicaciones o comentarios incluidos en
el corpus de este articulo. Los interlocutores fueron
seleccionados intencionalmente y por conveniencia de
acuerdo con el contenido que produjeron y publicaron
en el grupo. La invitacion a participar en el estudio se
produjo a través de un mensaje fijado en la pagina por
los administradores del grupo, que contenia: objetivos,
procedimientos de recopilacion de datos y aspectos
Los 122
incluidos no estuvieron en desacuerdo con el desarrollo

éticos de la investigacién. interlocutores
de la investigacion en el grupo, lo que podria ocurrir
por escrito en forma de comentario sobre el mensaje
fijo. En vista de los términos de uso de Facebook vy las
reglas del grupo, el contenido publicado en la pagina
se consideré como material de investigacion, sujeto
a precauciones éticas. La publicacion con informacion
sobre la investigacion no recibid ninguna objecion por
parte de los miembros del grupo.

Entre las caracteristicas de los participantes, la
mayoria eran hombres cisgénero (80%), homosexuales
(43%), de edades comprendidas entre 20 y 40 afios,
residentes en la region sudeste (45%) de Brasil, clase
media de origen popular, VIH positivo (93%) y blanco
(48%). Esta informacidn se recopild de las descripciones
personales de los interlocutores en tres publicaciones
realizadas por los administradores que solicitaron que
se presentaran en el grupo.
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Los datos presentados en este articulo son parte de
una etnografia mas amplia desarrollada en este grupo
cerrado en Facebook, cuyo trabajo de campo tuvo lugar
entre abril de 2017 y agosto de 2019. El coordinador
de investigacion conocié al grupo en diciembre de
2016, pero su participacion como participante tuvo
lugar en febrero de 2017, al completar un formulario
con datos personales y preguntas sobre la motivacién
y la condicién seroldgica disponibles en el sitio web de
la Red que administra el grupo. Una vez hecho esto,
la informacién fue analizada y evaluada (aprobada o
desaprobada) por los moderadores. El investigador
utiliz6 su perfil personal en Facebook en sus
interacciones en el campo. Posteriormente, se solicitd y
obtuvo autorizacién de los administradores para llevar
a cabo la investigacion. El proyecto fue aprobado por
el Comité de Etica en Investigacion de la Escuela de
Enfermeria de Ribeirdo Preto de la Universidad de Séo
Paulo, segln los términos de la Resolucion No 510/2016
del Consejo Nacional de Salud.

El material empirico de este estudio se recopilé a
través de dos técnicas de investigacion: observacion
participante en linea y codificacion tematica del
contenido del grupo. Los datos fueron recopilados por
un investigador que accedié al grupo, en promedio, dos
veces por semana. El tiempo pasado en linea vari6 entre
tres y cinco horas. Al final de cada incursién grupal, se
produjeron diarios de campo. Durante estas incursiones,
se hicieron lecturas de las publicaciones disponibles
en la pagina del grupo a través de las cuales buscaba
aprehender los flujos y la dindmica de interaccion
(sociabilidad) entre los interlocutores y el contenido
que publicaron alli (textos, videos, fotografias, enlaces
a sitios web). El investigador interactué en el grupo a
través de las herramientas que ofrece Facebook, como
reaccionar (dar me gusta, amar, mostrar tristeza o
enojo, etc.) y comentar.

Se seleccionaron las publicaciones y sus respectivos
comentarios cuyos temas cubiertos contribuyeron a
responder la pregunta guia de la investigacion. Este
material, una vez seleccionado, fue copiado y pegado
en archivos de texto (uno para cada publicacion) que
contiene una tabla con los siguientes campos: numero
de publicacién; fecha y hora de publicacion en el
grupo; fecha de recogida; temas principales; tipo de
texto (publicacidon principal, comentario y respuesta al
comentario); interlocutor y contenido. Este material
comprendia el corpus sometido a analisis tematico.

A lo largo del trabajo de campo, se recogieron
95 publicaciones, con sus respectivos comentarios.
El corpus de analisis presentado aqui se derivo de 37
publicaciones e involucré a 122 miembros. El analisis
de datos implicé dos pasos: codificacién en el software
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NVivo 12 Pro; y la produccidn de categorias tematicas. La
codificacion del corpus fue realizada por un investigador
y requirié: (1) importar archivos al software; (2) editar
los archivos; (3) lectura analitica del contenido; y (4)
codificar el contenido vinculando el texto al caso (cada
interlocutor individualmente), a la relacion (por ejemplo:
A comenté en la publicacién de B), a los nudos (nueve
en total) y a los sub-nudos (93 en total). Luego, los
informes resumidos de codificacién por archivo y por
nudo se extrajeron del software.

Este material fue sometido a codificacién tematica
a través de un analisis detallado de pasajes del texto por
los tres autores. Después de analizar todos los informes,
se produjo una tabla en la que se definieron los nicleos
de significados. Finalmente, en base a los nucleos de
significados generados, se construyeron las categorias
tematicas'D. Para la validacion y confiabilidad de esta
investigacion, se utilizaron los siguientes criterios:
triangulacién de datos, teoria e investigadores; largo
periodo de trabajo de campo; y descripciones de
campo ricas y detalladas'®: Los extractos utilizados en
este articulo van acompanados del nombre ficticio del
interlocutor, elegido al azar por los autores, y la fecha
de publicacién.

Resultados

Después de analizar e interpretar el material

empirico, se obtuvieron dos categorias tematicas:
Haga el tratamiento y el tiempo se encargara del resto:
ayuda mutua y VIH/SIDA como condicion crénica; y Si,
hay peligro en la esquina, carifio: politica, conflictos y
sociabilidad en el grupo. El contenido emic de cada uno

se muestra a continuacion.

Haga el tratamiento y el tiempo se encargara del
resto: ayuda mutua y el VIH/SIDA ceomo condicion
crénica

El caracter crénico del VIH/SIDA se desencadend
en publicaciones de miembros nuevos en el grupo
y/o recién diagnosticados, personas con problemas
de salud mental y de adherencia a la TARV. En estas
ocasiones, se hizo hincapié en que el VIH/SIDA pas6 de
ser una enfermedad mortal a algo con lo que es posible
vivir, en comparacion con otras enfermedades, como
la diabetes mellitus, el cancer y la insuficiencia renal
crénica. La gravedad fue un criterio para establecer
diferenciaciones y jerarquias. Somos normales como
alguien que vive con diabetes u otra enfermedad crénica
(Felipe, 13/01/2019); Nuestra vida es normal como la
de cualquier otra persona, solo tenemos un virus que,
si no se trata, puede matarnos (Ana, 09/01/2019);
Sin querer poner los dolores en perspectiva, pero éles
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gustaria postrarse en una cama de hospital, someterse
a un tratamiento para hemodiélisis,
(Artur, 17/05/2019).

La idea de una vida normal significaba la posibilidad

cancer, etc.?

de mantener un sentido de continuidad y cohesién
en todas las relaciones sociales. Podra vivir una vida
normal como cualquier persona sin VIH y hacer todo
lo que hacia antes (Pedro, 17/03/2019). En general,
esta condicion de normalidad solo se establecid después
de algun tiempo de diagnodstico. Esto se experimentd
como un momento de devastaciéon, pérdida de
terreno, conmocion, asfixia, imposibilidad de pensar
en el futuro. Tales emociones fueron recordadas en la
ayuda mutua entre las personas recién diagnosticadas
y aquellos que vivieron con el virus por mas tiempo.
Estoy desconsolada, no sé con quién contar y me siento
sofocada (Paula, 01/09/2019, publicacién realizada al
unirse al grupo después de un mes de diagndstico). En
respuesta a Paula, Gustavo comentd: Al principio es asi:
nos quedamos desconsolados, no sabemos qué hacer.
Pero hablo por experiencia, ipasara! Podra ver que un
virus no te define. Hoy vivo tan bien con eso [VIH] que
ni siquiera recuerdo que lo tengo (01/09/2019).

La normalidad implicaba, asi, el control fisico,
emocional y de las relaciones sociales. iTémeselo con
calma! Sé por lo que estas pasando, pero no es el final
de la vida. Llora mucho, déjalo salir para aliviarlo,
pero no alimentes la tristeza. Cuide su salud de ahora
en adelante, realice los tratamientos y examenes
necesarios y viva su vida como siempre ha vivido
(Emanuel, 01/09/2019, en respuesta a la publicacién
de Paula). Este proyecto de una vida normal dependia
principalmente de la adherencia a la TARV.

Segun fcaro, la TARV debe verse como una
compafiera que ayuda a mantener la salud, hace
posible los suefios y se prepara para nuevos avances
médicos (16/03/2019). En este sentido, los avances
biotecnoldgicos en el tratamiento del VIH/SIDA en las
ultimas décadas fueron enfatizados y comparados con las
dificultades enfrentadas en los afios ochenta y noventa.
Cuando me diagnosticaron no habia medicacion.
Llegaron y no eran tan buenos como hoy, pero todavia
estoy aqui. iTe pasara lo mismo, te lo garantizo! (Maria,
09/01/2019, en respuesta a la publicacién de Paula);
Descubri el VIH en 1989. Vi morir a muchos amigos y
conocidos. Era la época de Cazuza. Cuando aparecio
el medicamento en 1996, tenia SIDA y hoy estoy aqui
(Otavio, 01/05/2019).

A diferencia de ese escenario, los interlocutores
sefalaron la bendicién de tener un tratamiento universal,
gratuito y de mayor calidad que les permita vivir con
VIH/SIDA durante décadas. Por lo tanto, la adherencia
al tratamiento fue vista como un imperativo moral. Hoy

tenemos la bendicién de tener un tratamiento de calidad.
En los afios 80 y 90 no habia medicacién. {Cudntos se
han murido a causa de este virus que la medicina no
sabia como detener? (Bruno, 03/08/2019).

En estas discusiones, los interlocutores destacaron
el papel del tiempo en las experiencias de vivir con
VIH/SIDA. Aqui, el tiempo no se referia solo a las
comparaciones entre las primeras décadas de la
epidemia y el periodo reciente, ya que se trataba de
un agente que conferia nuevos significados y arreglos
de vida. Con el tiempo todo se ajusta. Con el tiempo
(tiempo bendito) y el tratamiento (tratamiento bendito)
la vida es mas valiosa que antes (Nadia, 13/08/2019);
He sido un seropositivo durante tres afios y sé que
al principio no es facil, pero, con el tiempo, todo se
arregla y nos damos cuenta de que podemos llevar una
vida normal (Bruno, 03/08/2019); Con el tiempo nos
damos cuenta de que existe un tratamiento y que
realmente funciona. Después de alcanzar un estado
indetectable, nos volvemos mas fuertes, mas seguros
(Carlos, 15/02/2019).

Si, hay peligro en la esquina, carifio: politica,
conflictos y sociabilidad en el grupo

Al comienzo del trabajo de campo, la sociabilidad
entre los miembros del grupo solia guiarse por las
reglas de uso, establecidas por los administradores,
que destacaban la colaboracién, la acogida, el respeto,
el fortalecimiento, la ayuda mutua, la privacidad vy la
libertad de hablar sobre vivir con el VIH. El contenido
de las publicaciones solia centrarse en aspectos de la
experiencia de las PVVS: adherencia al tratamiento,
relaciones afectivo-sexuales, prejuicios y discriminacion,
enfermedades oportunistas y estrategias para mantener
en secreto la serologia. Por lo tanto, los contenidos
convergieron para afirmar la adherencia al tratamiento
(no sin tension por parte de algunos miembros) y, en
consecuencia, la responsabilidad de las PVVS.

Desde las elecciones presidenciales brasilefias en
2018, el alcance de las publicaciones y comentarios,
asi como las formas de interaccion, comenzaron a
cambiar. En el periodo que se examind, los conflictos
adquirieron mayor relevancia debido a la inclusién de
pautas politicas, en el sentido institucional y partidista,
en la lista de temas discutidos y compartidos.

Estas pautas se dieron principalmente mediante el
compartir de noticias tales como: La politica de prevencién
del VIH no puede ofender a las familias, dice el nuevo
ministro (Folha de Sao Paulo, 31/12/2018); Directora del
Departamento de VIH/SIDA del Ministerio de Salud es
exonerado (Estaddo, 10/01/2019); Politica de muerte:
el fin del departamento de SIDA (Asociacion Brasilefia
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Interdisciplinaria del SIDA, 22/05/2019); El Ministerio de
Salud comprara medicamentos cancelados en el SUS en
el sector privado (Exame, 17/07/2019); e INSS [Instituto
Nacional de Seguridad Social] reduce los beneficios y
expone a las personas con VIH al desempleo y al hambre
(GGN, 08/08/2019).
denunciaron el resurgimiento del conservadurismo y

En general, estos contenidos
la extrema derecha en Brasil, los ajustes de la politica
econdmica y de seguridad social, el desmantelamiento
del sistema publico de salud (en Brasil llama-se-lo de
Sistema Unico de Satide, SUS) y sus consecuencias en
la politica de enfrentar la epidemia de VIH/SIDA, en la
estructura y desempefio del Ministerio de Salud.

Estas publicaciones parecian ir en contra de la
posibilidad de tener una vida normal, ya que podria
colapsar su pilar fundamental (tratamiento-tiempo-
normalidad). En este escenario, algunos interlocutores
temian la imposibilidad de cumplir con el tratamiento,
sin embargo, no por sus acciones y deseos, sino por
el desempefio del Estado. iMisericordia! Hace solo tres
meses que lo descubri [VIH]. iAudn ni estoy indetectable,
Dios mio! ¢Cémo vamos a sobrevivir si toman nuestros
medicamentos? (Glaucio, 05/01/2019).

Fue en estas ocasiones que surgid las tretas (un
término emic que significa conflicto) entre quienes
estuvieron de acuerdo y creyeron que habia peligro a la
vuelta de la esquina: Veo personas en ese grupo tratando
de aliviar los hechos. Compaferos, recuerden que para
una parte importante de la sociedad no tenemos toda
esta moral, por el contrario. iManténgase atentos! Un
gobierno conservador puede y tratard de hacer que
nuestro tratamiento sea precario y todo un trabajo
[las politicas publicas] de décadas. iINO SOMOS
PRIORITARIOS! iDespierta a la vida! ¢Estds pensando que
se va a chatarrear de la noche a la mafiana? iNo! Es un
proceso de desmantelamiento cobarde. Cuando nos demos
cuenta ya serd dificil revertirlo (George, 01/11/2019);
aquellos que no estaban de acuerdo con las quejas, ya que
veian la politica del SIDA como intocable, por lo que estas
publicaciones produjeron pdnico: Estas lineas exageradas
son solo para hacer alarde. iLa distribucion de medicamentos
para las ITS es ley! Puede que no les guste, pero no pueden
cambiar. Especialmente porque entre el costo de prevenir y
remediar, preferiran prevenir. Es una cuestion matematica
y no humanitaria (Savio, 05/01/2019); Estas personas
aqui se estan poniendo las cosas en la cabeza por nada
(Jdlio, 23/05/2019); y las personas que percibieron los
peligros, pero no los consideraron un motivo de panico:
No es imposible, pero no es facil. Creo que no estariamos
viendo tal movimiento sin hacer nada. Es necesario estar
atento, pero crear un clima de miedo no ayuda. Tenemos

que recordar que no todos aqui tiene 100% de salud
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mental. La creacion de este clima afecta mas a estas
personas (Leonardo, 23/05/2019).

Ademas de las tretas que resultaron en la partida
de algunas personas en el grupo, como Julio, quien
se retir6 después de una discusion con Marina, el
supuesto panico o el clima de miedo, produjo diferentes
sentimientos en los interlocutores que siguieron estos
mensajes: Roberto, érecuerdas cuantas veces te llamé
llorando o enviando audio [a través de WhatsApp] sobre
este gobierno? ¢Recuerdas que en el resultado de la
primera vuelta [de las elecciones de 2018] pasé toda
la noche llorando con MIEDO? Desafortunadamente, lo
que siempre dije y adverti estd comenzando. Mi amigo,
los prejuicios nosotros enfrentamos, pero si no tenemos
nuestras dosis diarias de vida, écémo lo haremos?
(Silvia, 11/01/2019).

Finalmente, destaca la produccién de estrategias
de lucha y resistencia contra el escenario presentado.
Tales estrategias evocaron la participacion en el
movimiento social del SIDA en su formato mas “clasico”
y la construccion de actuaciones politicas que guardaban
el secreto de la serologia. Creo que hay que acercarse al
movimiento del SIDA. Ahora es el momento de agregar.
En el contexto actual, las manifestaciones aisladas no
conduciran a nada (Lucia, 14/05/2019). Lucia se referia
a la propuesta de Marina de llevar carteles sobre la falta
de medicamentos para varias enfermedades, incluido
el VIH/SIDA, en manifestaciones politicas que tuvieron
lugar en todo el pais ese mes. En respuesta, Marina
comentd: No estoy seguro de ponerme en contacto [con
el movimiento social], porque he visto, escuchado y leido
el discurso “hay que salir del armario” y iesto es algo
IMPOSIBLE para mi! Justo aqui ya di sugerencias sobre
cémo llamar la atencidn sin tener la serologia escrita en
la frente. Sin embargo, siempre hay alguien que llega a
menospreciar y presionar la exposicién (14/05/2019).

Discusion

El aspecto mas relevante de los resultados de este
estudio se refiere a la evidencia de la fragilidad del
discurso de la cronicidad del VIH, dada su dependencia
intrinseca del acceso a la TARV. La cronicidad de la
infeccion por VIH se remonta a fines de la década de 1980
con la aparicion del “coctel” de pastillas que permitid
avances en el tratamiento y cambid el énfasis de la
urgencia del SIDA a un modelo de supervivencia a largo
plazo®. Desde los primeros medicamentos, la escalada
biotecnoldgica, asociada con las politicas de distribucidn
universal, ha permitido avances significativos en el
tratamiento, enfatizando, cada vez mas, la creencia en

su larga duracion(3-15),
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En Brasil, la Ley Federal No. 9.313/1996 se convirtid
en un marco politico-legal en la respuesta brasilefia a
la infeccion al instituir la distribucion gratuita de a la
TARY, lo que colocé a Brasil a la vanguardia mundial de
la lucha contra la epidemia®. En el escenario mundial,
la década de 2010 comenzd con una nueva fase en la
lucha contra el SIDA. Varias agencias gubernamentales,
como UNAIDS, comenzaron a difundir el discurso de
que estamos a punto de llegar a una generacion libre
de SIDA®™. Esta ola de optimismo sobre la posibilidad
de curar o poner fin al SIDA ha ganado seguidores de
diferentes sectores sociales®.

Para algunos investigadores, este discurso se basa
en la biomedicalizacién de las respuestas a la epidemia y
la consiguiente cronificacidon de la infeccién por VIH. En
este sentido, se destaca que lo que lo hace crénico es el
acceso continuo y confiable a la TARV, considerando que
su naturaleza fisiopatoldgica, clinica y epidemioldgica es
infecciosa y contagiosa®>817), En paises con un sistema
nacional de salud universal y gratuita, como Brasil, esta
particularidad presenta al Estado como agente primario
para garantizar el estado de las condiciones crdnicas
conferidas al VIH/SIDA.

Es en este contexto que los datos etnograficos en
este estudio mostraron cémo las PVVS miembras del
grupo cerrado en Facebook produjeron practicas de
sociabilidad y ayuda mutua al considerar la posibilidad de
tener una vida normal, como alguien que padece diabetes
mellitus, siempre y cuando estuviera garantizado
adhesion a la TARV. Ademas, se destacé como pautas
politicas que denunciaron las transformaciones de la
respuesta brasilefia a la epidemia en los ultimos afios
parecian alertar a algunos miembros de la fragilidad de
la cronicidad del VIH/SIDA, dada su dependencia de las
practicas estatales y, no solo, de la biotecnologia y la
adherencia individual a la TARV.

Como se evidencio en una etnografia en Uganda®,
para nuestros interlocutores vivir crénicamente con
VIH/SIDA, incluye: la gestion de la incertidumbre de
su curso; el énfasis en el autocuidado combinado con
el manejo biomédico; las estrategias para producir
una vida normal; el trabajo en la identidad necesario
para convertirse en una persona enferma, pero con
una vida normal; y las implicaciones psicosociales de
la participacion continua en la atencion biomédica. En
sus experiencias, esta condicidon implicaba la produccién
de una gramatica temporal, polisémica y tributaria de
biomedicina que: 1) restringia y fijaba la letalidad del
SIDA en un tiempo lejano dados los avances legales,
politicos y biotecnolégicos; 2) produjo, en el presente,
una gestion de la vida diaria mediada por compromisos
y moralidades asociadas con el TARV; y 3) actudé como
un agente que reescribio la vida.

Como se destaca en otras etnografias realizadas
en Florida y Maryland (Estados Unidos)® y Rio de
Janeiro (Brasil)®, nuestros interlocutores construyeron
narrativas en las que el VIH y el SIDA se representaban
como crisis del pasado, cuyas marcas negativas deberian
ser olvidadas. Por lo tanto, vislumbraron nuevas
economias morales en un futuro donde el estigma se
reduciria mediante el acceso al tratamiento® y la salud
seria vista como “un deber, una ética y una estética
que hacen que la fealdad, el dolor, la enfermedad vy la
muerte sean inviables”(®, Esta moralidad permitié la
positivizacion de la vida con VIH/SIDA - una forma de
vida producida modelando ellos mismos, sus atributos
personales, sus emociones y la transformacién de estas
personas en autogobernantes(t7-18),

Ademas, una de las dimensiones fundamentales
de este autogobierno era forjar un proyecto de vida
normal cuya viabilidad dependiera de la adherencia
al tratamiento. Ante el bendito tratamiento, por su
calidad, gratuita y universal, diferente del escenario
critico del pasado, era su deber no postrarse en una
cama de hospital, en comparacién con las personas
con enfermedades consideradas, por los interlocutores,
menos controlables que el SIDA. El tiempo aqui actud
como una tecnologia de control, gestion, sincronizacion,
que caracterizé una temporalidad especifica, como se
demuestré en una etnografia multisituada desarrollada
en Mozambique, Estados Unidos y Sierra Leona®”. Esta
temporalidad implica, por lo tanto, en la sincronizacién
de la “vida” del virus con la de la persona afectada; del
tiempo cotidiano al “tiempo de adhesion”; y de la rutina
diaria a la burocracia farmacéutica en los sistemas de
salud®”. Por lo tanto, tener una vida normal significa
“una relacién continua, simbidtica, productiva y limitrofe
de un individuo con el virus durante toda la vida”(”).

La sociabilidad y la ayuda mutua producidas en el
grupo reforzaron el desempefio del tiempo como agente
que trabajé en las relaciones y reescribié la vida®?.
En vista de las rupturas biograficas?® producidas por
el diagnostico - deshilachar el orden, el sentido, la
coherencia y el control sobre la vida -, recuperar la
normalidad significaba, ademas de restablecer un nuevo
orden de vida, elaborar el sufrimiento y el miedo al
VIH/SIDA como emociones de una historia lejana, de
la época de Cazuza, cuando no habia el apoyo politico,
social y biotecnoldgico disponible hoy.

En este contexto, el papel de las politicas de
salud y de la biomedicina fue, desde la perspectiva de
los interlocutores, delinear las lineas del documento
en el que se escribirian estos proyectos de vida. Esta
“escrivivencia” de los actores sociales se derivd del
modelado de sus subjetividades y el tiempo como un
agente que trabajoé en las relaciones, lo que permitié
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reescribir, replantear, reinterpretar los recuerdos vy
textos de sufrimiento*® que, en el caso en cuestién,
resultaron de la imposibilidad de pensar en el futuro
después del choque del diagndstico.

El trabajo del tiempo®® demostré ser relevante para
algunos miembros del grupo, ya que las experiencias
compartidas de sufrimiento solian estar relacionadas
con la permanencia del estigma. Era posible comprender
la artesania de vivir con VIH/SIDA, donde las promesas
ofrecidas por la biomedicina no parecian ser capaces de
explicar las vicisitudes de las vidas que se desarrollan en
un espacio social ubicado entre “estar enfermo mientras
es normal”®.

En nuestro analisis, estas gramaticas temporales y
emocionales, asi como la TARV, parecian tener “efectos
secundarios”, ya que los procesos de subjetivacion que
engendraron se basaban en una “ontologia individual
liberal”@Y que, al atar la “historia negativa de SIDA"(®
en un pasado superado por el progreso, también parece
haber atrapado la comprension del SIDA como un
“problema politico”V), Estas gramaticas tenian fuertes
vinculos con el optimismo y los discursos triunfalistas
sobre el “fin del SIDA"®,

En términos de salud global, la literatura ya
ha sefalado los efectos de este entusiasmo en la
formulacién de politicas publicas y en la organizacién
de los servicios de salud®2?Y, En Brasil, se observa que,
en los ultimos afios, “una gran cantidad de acciones
contra el SIDA han perdido esta nocién de proyecto
politico, y asociamos esto con uno de los efectos del
tratamiento, que individualiza los enfoques, no necesita
y no quiere tratar temas colectivos o con movimientos
sociales. La medicalizaciéon coexiste muy bien con la
individualizacién: con el individuo aislado, que siempre
es un otro"®h,

El vaciamiento del SIDA como un “tema politico
intenso”®Y en la sociabilidad y la ayuda mutua entre los
interlocutores parecia reproducir un “invernadero” que
intentaba equilibrar la ética y la estética de la persona
VIH positiva feliz*® con los ataques graduales sufridos
por la respuesta brasilefa a epidemia. En el “invernadero”
estan “nosotros”, aquellos que tienen acceso a servicios
y biotecnologias, los adherentes, los indetectables, los
normales. Fuera de eso estan los “otros”, los que estan
lejos de mi, los que no se adhieren, los que van a buscar
medicamentos y reciben cantidades fraccionadas (o no
reciben). En este “invernadero del SIDA"”, se recibieron
publicaciones con quejas sobre el desmantelamiento
del SUS y sus consecuencias sobre la politica del SIDA,
como piedras arrojadas contra un techo de vidrio fragil.

Las “grietas” abiertas desestabilizaron el tenue
equilibrio mantenido entre un pasado atado, un
presente perdido y un futuro siempre precario,
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vulnerable y dependiente. Los conflictos que ganaron
prominencia en la sociabilidad entre los miembros del
grupo expresaron estos movimientos entre el interior y
el exterior del “invernadero del SIDA”. Trajeron al grupo
las divisiones politicas e ideoldgicas que actualmente
marcan la vida publica brasilefia®?®. Mas que eso, los
contenidos publicados y las tretas ilustraron los efectos
de un tiempo que parecia querer regresar a través de las
venas abiertas por el crecimiento del conservadurismo,
la extrema derecha en Brasil y sus impactos en la politica
sobre el SIDA.

En la actualidad, los tentaculos de ese tiempo,
que parecian prohibidos por la ciencia, actualizaban
las emociones como panico y clima de miedo, tipico
de los afios ochenta y noventa. Por lo tanto, revelaron
rupturas y continuidades entre la “crisis del pasado”®
y las promesas de un futuro libre de SIDA?. Ademas,
acercaron los ambitos publico y privado a la vida
cotidiana al acercar los procesos y las decisiones
politicas a la medida en que se sentian amenazados
por la imposibilidad de cumplir el tratamiento como un
imperativo moral.

Estos hallazgos contribuyen al avance del
conocimiento cientifico sobre como hacer frente a la
epidemia del VIH/SIDA, ya que evidencia la estrecha
relacion entre las practicas estatales, econdmicas,
socioculturales y biomédicas para garantizar el acceso
a la TARV vy, en consecuencia, la posibilidad de tener
una vida normal con VIH/SIDA por largos periodos de
tiempo. Lo hizo demostrando la cronicidad como una
categoria socialmente construida y no dada a priori
en términos biomédicos. Finalmente, enfatiza las
limitaciones del estudio, dado su caracter circunscrito
al contexto investigado y por no haber incluido aqui
otras técnicas de recoleccidon de datos como entrevistas

semiestructuradas.
Conclusién

Esta investigacion buscé comprender cémo las
relaciones entre cronicidad y politica configuran la
sociabilidad y la ayuda mutua entre los miembros de
un grupo cerrado en Facebook. El estudio permitio
aprehender las gramaticas temporales y emocionales
que guiaron la sociabilidad en el grupo y sus relaciones
con la cronicidad de la infeccion. Ademas, las practicas
estatales se destacaron como un agente fundamental,
en el contexto brasilefio, para el mantenimiento de la
politica del SIDA, la cronicidad de la infeccion por VIH
y la posibilidad de tener una vida normal, a pesar de
la infeccion. En el contexto investigado, las relaciones
entre salud-enfermedad, tiempo, emocion y politica han
producido sociabilidad, ayuda mutua, materialidades y
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actuaciones que resaltaron la fragilidad de la cronicidad
y la necesidad de ser conscientes, sabiendo que isi, hay
peligro en la esquina!
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