Capitulo 5

Narrativas biograficas y enfermedades cronicas
Colores, “post it" y procesos de dolencia

Elizeu Clementino de Souza
Traduccion de Mauricio Vouilloz

Eu queria ver no escuro do mundo

Onde esta tudo o que vocé quer

Pra me transformar no que te agrada

No que me faca ver

Quais s3o as cores e as ¢oisas

Pra te prender?

Eu tive um sonho ruim e acordei chorando ...

Herbert Vianna, 1988 - Quase um segundo’

Notas introductorias: metaforas e imagenes
sobre procesos de dolencia

La metafora utilizada en el texto parte de la idea del posz-i¢
como una imagen que los sujetos construyen sobre el proce-
so de dolencia y sus relaciones con la enfermedad croénica.
El post-it es algo que se instala, que se adhiere de forma y
colores diferentes dejando marcas inscriptas y escritas, en
la sangre y en la vida misma, dimensiones diversas de coémo
las personas que viven con VIH/sida se posicionan y cons-
truyen representaciones sobre la enfermedad y la propia

1 "Quase um segundo”, cancion de Herbert Vianna interpretada por su banda Os Paralamas do
Successo, grabada en el disco Bora-Boray lanzada en1988 por la discografica EMI con produccion
de Carlos Savalla y Paralamas.



identidad en su relacién con la cronicidad. Colores, post-it,
marcas de vida y la oscuridad del mundo son formas me-
taféricas que se articulan entre la cancién y la imagen del
post-it como puntos de partida fértiles para posibles analisis
construidos sobre las narrativas (auto)biograficas publicadas
en la Secciéon “Cuente su historia” de la Revista Saber Viver.

Las discusiones presentadas en el texto parten de teo-
rizaciones sobre procesos de aprendizaje con la enferme-
dad, de acuerdo a las sistematizaciones construidas por
Delory-Momberger (2016, 2013), Delory-Momberger y
Tourette-Turgis (2013), Souza (2016, 2014a, 2014b) y la no-
cion de Educacion Terapéutica del Paciente (ETP), desa-
rrollada por Tourette-Turgis (2015, 2013), Tourette-Turgis y
Pereira-Paulo (2016) y Tourette-Turgis y Thievenaz (2014).
Asimismo, en la configuraciéon conceptual del abordaje re-
cuperamos aspectos relacionados con el aprendizaje y las
experiencias con enfermedades crénicas por parte de los
propios sujetos. Entendiendo a dichos aspectos como cons-
titutivos del campo de investigacion en el area de la salud,
siguiendo propuestas abordadas teéricamente por Pereira-
Paulo y Tourette-Turgis (2016).

Las teorizaciones sobre aprendizajes biograficos con la en-
fermedad, narrativas biograficas y cuestiones relacionadas a
la crisis de identidad y la reconfiguracién de esta, inscriptas
en las experiencias con la cronicidad, seran fértiles y poten-
tes para los analisis sobre las narrativas de los colaboradores
de la Revista Saber Viver, a través de las experiencias narradas
por los sujetos sobre el proceso de dolencia y practicas de re-
sistencias vinculadas al acto de narrar la vida. En la oscuri-
dad la enfermedad esta marcada por la cronicidad, como un
post-it que se pega e impregna la identidad personal, la iden-
tidad narrativay social de personas que viven con VIH/sida.?

2 Elandlisis realizado aqui es la prolongacion de una colaboracion emprendida con la Université
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El texto se organiza a partir de una discusién abreviada
sobre los procesos de produccion, circulacién y recepcion
de la Revista Saber Viver y las dimensiones relacionadas a las
narrativas y experiencias en el contexto de los aprendiza-
jes biograficos con enfermedades crénicas, especialmente
el VIH/sida, y toma como corpus de analisis las narrativas
biograficas publicadas en la seccion “Cuente su historia”.
Utilizaré en el analisis tres ejes tematicos organizados a
partir de la clasificacién de las narrativas, las cuales explici-
tan y articulan cuestiones identitarias y de reconfiguracion
de sijunto con la cronicidad, marcadas por el VIH/sida, por
los procesos de aprendizaje con la enfermedad y por las re-
presentaciones sobre la enfermedad.

Aprender a vivir con la enfermedad, en sus mas diver-
sas formas, matices y colores, como una intervencion que
se inscribe en la vida, implica aprehender la enfermedad,
especialmente la cronicidad, como una manifestacién de la
vida, como una disposicion objetiva y subjetiva que presen-
ta rupturas y reconfiguraciones de la identidad, frente a la
forma en que los sujetos forman, enfrentan y reorganizan
la vida y sus identidades para convivir con la enfermedad.

“Saber Viver": produccion, circulacion y recepcion

Souza (2014a, 2014b), al realizar un primer analisis acer-
ca del proceso de produccion, circulaciéon y recepcion de la
Revista Saber Viver, especialmente en lo que se refiere a la

Paris 13 - Sorbonne Paris Cité, en el ambito del Laboratorio - Centre Interuniversitaire de Re-
cherche EXPERICE, Eixo A “Le sujet dans la Cité: éducation, individuation, biographisation”, de la
Université des Patients, particularmente en lo que se refiere a los estudios desarrollados sobre
aprendizajes con la enfermedad y educacion terapéutica del paciente, asi como acciones iniciadas
en el afio 2014 por el Grupo de Investigacion (Auto)biografia, Formacion e Historia Oral (GRAFHO/
PPGEduC/UNEB-CNPg).
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arqueologia de la impresion, afirma que la revista publico
su primer nimero en 1999 y el Gltimo, el nimero 50, en el
ano 2013.

En lo que se refiere a la produccion, la Revista Saber Viver
fue concebida y es organizada por Saber Viver Comunicagdo,?
por medio de la coordinacién y edicion de Silvia Chalub,
con Ester Machado como asistente de edicién; entrevis-
tas de Bruno Amorim, Ester Machado, Graga Portela,
Luiza Toschi y Silvia Chalub; arte producida por la A4
Maos Comunicagio e Design; e impresion financiada por
el Departamento de DST, sida y Hepatitis Virales del
Ministerio de Salud.*

Al discutir cuestiones sobre la produccién y circula-
cion de la revista, de acuerdo a la informacion publicada
en su sitio:

La Revista Saber Viver nace como una iniciativa de la
ONG y Editora Saber Viver Comunicagao, al contri-
buir para la calidad de vida, autoestima, formas de
enfrentamiento y de resistencia en cuanto a los pre-
conceptos sociales con respecto a las personas VIH
positivo. La revista fue creada por Silvia Chalub y su
primer nimero fue lanzado en 1999 (Afio 1, n. 1, Oct./
Nov. 1999) con una tirada de 6.000 ejemplares, [...] asi

como de secretarias de salud y de laboratorios de me-
dicamentos, con inversiones especificas de los labora-
torios para la revista destinada a los profesionales de
la salud. (Souza, 2014a: 119-120)

3 Paramasinformacion sobre la revista, consultar <www.saberviver.org.br>.,

4 Cabe aqui destacar que, hasta el niimero 30, la revista contd con financiamiento de los laborato-
rios de medicamentos retrovirales, y a partir del nimero 31 paso a ser financiada por el Departa-
mento de ETS/sida del Ministerio de Salud.
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http://www.saberviver.org.br/

La Revista Saber Viver intenta, mediante su proceso de
produccion y circulacion, especialmente dirigido a perso-
nas que viven con VIH/sida, contribuir a socializar la infor-
macion acerca de las relaciones entre salud y enfermedades
cronicas, asi como otras cuestiones vinculadas a la ciudada-
nia, asi como orientaciones para personas que viven y con-
viven con el VIH/sida.

La revista cuenta con soporte impreso y digital, y es dis-
tribuida gratuitamente a todos los servicios publicos de sa-
lud especializados en la atencién y el acompanamiento de
personas que viven con VIH/sida.

El analisis desarrollado tomé la edicién impresa como
objeto de investigacion y, a través de dialogos teoéricos y
principios de la historia cultural, de la nueva historia y de
la biografizacién, se pudo comprender practicas y usos,
modos culturales y sociales de circulacion de ciertas ideas
mediante las diferentes formas de representacion sobre la
dolencia y la cronicidad compartidas por los colaboradores
de la revista y publicadas en la seccién “Cuente su historia”,
en torno a los procesos de aprendizaje y de reconfiguracion
de la identidad de personas que viven con VIH/sida.

La circulacién de la revista ha contribuido, mediante la
materialidad de lo impreso, con la promocién de la salud,
informaciéon y ciudadania para personas que viven con el
VIH/sida. En cuanto a la producciéon y circulacién, cabe ob-
servar que en diversos editoriales se resaltan aspectos re-
lacionados a su origen y objetivos, situando de forma muy
clara las acciones de cuidado y atencion para personas que
viven con VIH/sida, resultando en fértiles y potentes con-
tribuciones para el desarrollo de la autoestima y la calidad
de vida mediante procesos de aprendizaje con la enferme-
dad de personas seropositivas. La afirmacién de la mision
y de las intenciones de la revista se destacan en diferentes
editoriales: en el primer nimero (1999) se explicitan los

Narrativas biograficas y enfermedades cronicas 171



objetivos; nuevamente en el nimero 30 (2004) tras el quin-
to afno de publicacion; una vez mas en el nimero 45 (2009),
cuando Saber Viver cumplié diez anos; y, finalmente, en la
edicién del namero 50, mediante un balance presentado
sobre los treinta anos del sida. En las diferentes editoriales
se plantean las funciones y el alcance para el publico al que
se destina, asi como los desafios y la importancia de la cir-
culaciéon de informacién y de los distintas formas de apro-
piacion, a pesar de todas las dificultades de financiamiento,
sustentabilidad y continuidad de una publicacion para per-
sonas que viven con VIH/sida de modo que es explicitado
en varias editoriales y en el sitio de la revista:

La revista, que tiene como publico las personas que
viven y conviven con el VIH/sida, ejerce un papel fun-
damental para la calidad de vida y la autoestima de las
personas seropositivas. Con articulos sobre el trata-
miento, cuidado de la salud, alimentacién, comporta-
miento, derechos y una seccion de cartas que estimula
la interaccion entre los lectores, la publicacién difun-
de conocimiento, rompe tabus y promueve cambios
saludables en todos los involucrados con el tema sida.

Lanzada en 1999 con una tirada de seis mil ejempla-
res, distribuidos en solo tres servicios de salud en Rio
de Janeiro, en poco tiempo la revista amplio6 su alcan-
ce. Actualmente, en cada edicion, 120 mil ejemplares
son distribuidos gratuitamente en mas de 1000 uni-
dades de salud e instituciones que actdan en el area
del sida en todos los estados brasileros.’ (Revista Saber
Viver, 2012, s/p)

5 Disponible en linea: <http://saberviver.org.br/?cat=12>.
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La importancia y el papel asumido por la revista es in-
negable, principalmente para los profesionales de la salud
y, posteriormente, para las personas que viven con VIH/
sida, por la funcion social y el proceso de acompafnamiento,
escucha y publicacién de narrativas de diferentes profesio-
nales de la salud —médicos, psicologos, enfermeros, far-
macéuticos y asistentes sociales— y también, en la seccion
“Testimonios y Cuente su historia”, narrativas biograficas
de personas que viven con VIH/sida.

Los diferentes nameros publicados de la Revista Saber
Viver pasaron por cambios y renovaciones tipograficas, asi
como ampliaciones de sus secciones, las cuales incorpo-
raron debates y teorizaciones sobre la epidemia del sida;
todo esto a la par de orientaciones sobre medicamentos,
alimentacion, actividades fisicas, bienestar, grupos de con-
vivencia y testimonios, asi como secciones volcadas a la
socializacién de narrativas y experiencias con el VIH/sida
por medio de la publicacién de extractos (auto)biograficos
publicados en la seccion “Cuente su historia” y en la seccion
de correspondencia.

Otro aspecto relevante vinculado a la revista se refiere a
las acciones mutuas de ayuda mediante la publicacion de
historias y narrativas sobre la cronicidad de la enfermedad,
sobre los impactos de la seropositividad y ademas, sobre las
diversas formas en las que las personas viven, enfrentan,
resisten, reconfiguran y prefiguran sus identidades a través
del proceso de dolencia y del aprendizaje biografico y coti-
diano construido en/sobre la enfermedad.

El analisis realizado por Souza (2014a, 2014b, 2016) tuvo
como objetivo evidenciar aspectos relacionados a la mate-
rialidad de la versién impresa y a sus formas de produc-
cidn, circulacién y recepcion, considerar el modo en el que
larevista es organizaday explicitar las estrechas relaciones
entre los titulos de los nimeros el material socializado en
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las secciones “Comportamiento” y “Cuente su historia’y
manifestaciones de cuestiones politicas, sociales, cultura-
les y de salud publica acerca de la enfermedad, asi como
las representaciones sobre el VIH/sida, demarcando su
funcion socio-politica para personas que con viven con la
cronicidad que implica el VIH.

Tras identificar modos de produccion, circulaciéon y re-
cepcion delarevista, se presentan las posibles implicaciones
entre narrativas y aprendizaje biografico con enfermeda-
des cronicas, tomando como referencia las sistematizacio-
nes construidas por Souza (2016, 2014, 2014a), por medio
del analisis de las narrativas de colaboradores publicadas
en la seccion “Cuente su historia” de la revista Saber Viver.
El enfoque adoptado aqui incide sobre fragmentos narra-
tivos de los colaboradores de la revista en lo que se refiere
al descubrimiento y diagnostico del virus, modos de vida,
relaciones afectivas y familiares, VIH y mujeres, gestacion
y VIH, maternidad e infancia con VIH, cuestiones juridicas,
prejuicios y discriminacién que son puestos de manifiesto
en las narrativas publicadas en la revista.

Las narrativas publicadas en la revista evidencian las es-
tructuras discursivas y sociales de personas que viven con
la enfermedad pero, también, formas en las que los sujetos,
mediante sus narrativas, crean disposiciones y diversas for-
mas de aprendizaje a partir de la cronicidad, construyendo
formas de enfrentamiento y reconfiguraciones de identi-
dad en el entrecruzamiento entre narrativas, biografias y
discursos producidos con y sobre la enfermedad.

Cuente su historia: narrativas y aprendizaje biografico

El acto de contar historias y de narrar experiencias so-
bre acontecimientos cotidianos son fundamentales para las
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reelaboraciones de la propia vida y, en consecuencia, para
el aprendizaje que se construye sobre situaciones que nos
colocan ante desafios, demarcando modos de subjetiva-
cion o de enfrentamiento, frente las circunstancias de las
experiencias.

Las relaciones que se insertan entre narrativas y apren-
dizaje biografico implican formas discursivas y acciones de
los sujetos sobre la vida propia y sus identidades, especial-
mente en lo que refiere a las historias con la dolencia, posi-
bilitando movimientos, enfrentamientos y reconstruccion
de identidades.

Vivir y aprender con la enfermedad y, especialmente,
con la cronicidad, es un desafio que se coloca frente a la
ruptura que se inscribe en las condiciones de salud y de
vida de las personas. Vivir y aprender con la enfermedad
es una disposicién, un proceso de aprendizaje que, obli-
gatoriamente, demarca otras experiencias sobre la vida y
para con la vida. Eso implica desarrollar actitudes de acep-
tacion, resignaciéon, enfrentamientos del proceso de do-
lencia como una experiencia vital, especialmente cuando
se trata de la con vivencia con la cronicidad del VIH/sida.
Ademas, vale la pena resaltar que las representaciones so-
bre el VIH/sida se vinculan a los prejuicios y diferentes
formas de discriminacién y/o marginalizaciéon, creando o
instalando dolor psiquico, fisico, social y cultural sobre la
propia enfermedad pero, también, posibilidades y despla-
zamientos de identidad y enfrentamientos sobre la enfer-
medad y su cronicidad.

El trabajo que hemos desarrollado en la red de investiga-
cion sobre enfermedades crénicas y aprendizaje con la en-
fermedad ha revelado los procesos de biografizaciéon, como
los describe Delory-Momberger (2013), al destacar las inter-
faces entre salud y enfermedad, asi como los aprendizajes
junto a la enfermedad frente las dimensiones subjetivas y
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objetivas que se instalan de modo existencial con la enfer-
medad y su cronicidad.

Los principios de la investigacion (auto)biografica han
posibilitado profundizar sobre los aprendizajes con la en-
fermedad mediante narrativas sobre la propia dolencia.
Dimensiones epistemologicas, metodologicas y cuestiones
de analisis sistematizadas por Delory-Momberger (2012)
y Souza (2014c) evidencian que la investigacion biografica
nace de las intersecciones entre el individuo y lo social, al
tomar la singularidad, sus implicaciones socioculturales,
linguiisticas, histéricas, econémicas y politicas como acto
constitutivo de la narrativa, que se manifiestan en las for-
mas en las que los individuos se representan a si mismos
y a los demas, frente a las disposiciones de temporalidad,
las experiencias y reflexividades biograficas contenidas en
el acto de narrar.

Las nociones de temporalidad, experiencias y reflexivi-
dad son principios estructurantes de la investigacién bio-
grafica y (auto)biografica en la medida en la que se insertan
en circunstancias y situaciones sociales e individuales, en
una dialéctica entre lo singular y lo social, como territorios
y marcas temporales de las narrativas frente a los sentidos
y significados atribuidos por los propios sujetos cuando na-
rran sobre sus historias de vida, sus identidades y su apren-
dizaje con la enfermedad.

Aprender con la enfermedad, segiin Delory-Momberger
(2013), se configura como una experiencia vital, a través de
los movimientos de aceptacion, de confrontacion y de re-
configuracion identitaria que la propia enfermedad repre-
senta paralos sujetos, especialmente cuando narran, en una
perspectiva de biografizacion, sobre las condiciones exis-
tenciales y las experiencias con la propia enfermedad.

Vivir con la enfermedad es una experiencia que exige gi-
ros de la vida misma y aprendizajes cotidianos, los cuales
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implican formas de confrontacién con cuestiones sociales
de representacion de la enfermedad y de acciones de acom-
pafamiento y tratamiento, asi como de relaciones perso-
nales, familiares y profesionales que exigen de los sujetos
diversas formas de vivir y narrar la propia vida y sus rela-
ciones con la cronicidad.

Basado en los principios de la investigacion (auto)bio-
grafica, se analizan narrativas de los colaboradores de la
Revista Saber Viver a partir de tres ejes tematicos —identidad
y refiguracion identitaria; aprendizaje con la enfermedad;
representaciones sociales sobre la enfermedad-, mediante
el analisis interpretativo- comprensivo (Souza, 2014.c) de las
narrativas publicadas en la secciéon “Cuente su historia” de
la mencionada revista. En un analisis anterior, Souza (2016)
describi6 los ejes de analisis y categorias relacionadas a los
mismos, al afirmar que:

El primer eje se caracteriza por las cuestiones sobre
identidad y reconfiguracién identitaria, en la medi-
da en que, casi en su totalidad, los fragmentos na-
rrativos son movilizados por aspectos relativos a la
publicitaciéon o no de ser seropositivo como forma
de preservacion y de reconstruccion de la identidad
por medio del silencio y/o del secreto que son cons-
truidos por los sujetos, como una de las formas de
aprendizaje con la enfermedad frente a los prejui-
cios, discriminaciones y valores morales a los que
estan sometidos en la relacion con la enfermedad. El
segundo eje apunta al aprendizaje biografico con la
enfermedad, que aparece con frecuencia en las na-
rrativas de experiencias concerniente a la relacion
meédico-paciente y a los profesionales de la salud y
salud publica, a la adhesion al tratamiento y medi-
camentos, asi como las relaciones de trabajo y justi-
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cia, relaciones afectivas, religiosidad, fe y autoayuda,
grupos de convivencias, género, sexualidad y VIH,
cuestiones familiares, embarazo, papel de las ONGs.
El tercer eje de analisis esta relacionado a las repre-
sentaciones sociales de la enfermedad, incluidas en
las manifestaciones de prejuicios, discriminacién
y segregacion social, pero también involucrando
modos de confrontacién con la enfermedad, resis-
tencias y practicas de empoderamiento de modo
explicitado en las narrativas de los colaboradores.
(Souza, 2016: 67)

Estos ejes tematicos permitieron destacar, mediante el
analisis de la seccion “Cuente su historia”, gracias al anali-
sis interpretativo-comprensivo, cuestiones relacionadas ala
identidad, en la medida en que las narrativas implican for-
mas de preservacion o no de la seropositividad, mediante el
uso de seudénimos. En otros momentos se revelan las iden-
tidades de los colaboradores, lo que evidencia disposiciones
de enfrentamiento con la enfermedad y la cronicidad, asi
como el proceso de aprendizaje biografico con la enferme-
dad como accién referida en la narrativa.

Los testimonios publicados exponen, también, relacio-
nes familiares, afectivas, de embarazo, prejuicio y discri-
minacién; relaciones laborales y juridicas, tratamiento y
adhesion a los medicamentos; relacion médico-paciente,
religiosidad, autoayuda y grupos de convivencia, cuestio-
nes de género, sexualidad y VIH, como marcas contenidas
en las narrativas, fértiles para los procesos de aprendizaje
vinculados a la cronicidad y empoderamiento de las perso-
nas que viven con VIH/sida. Aun asi, para el analisis de las
narrativas, cabe destacar que, tal y como fue sistematizado
por Souza (2016), la revista se define como
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... una publicacién de dominio publico y al eviden-
ciar en diversas narrativas de la seccién “Cuente su
historia” los datos (nombre, ciudad, direccion, e-mail
y/o teléfono) de los narradores y, en algunos casos
seudénimos, se opté por mantener la referencia del
colaborador como fue publicada en la revista. (Souza,
2016: 67)

El analisis de las narrativas, por tanto, al adoptar los
tres ejes tematicos, buscara verticalizar reflexiones sobre
diagnosticos y aprendizajes con la enfermedad, formas de
vivir con la enfermedad y sus implicaciones con la vida 'y
la identidad de los sujetos, relaciones afectivas y familia-
res, aspectos relacionados con cuestiones de género, con
énfasis en las relaciones entre el VIH y mujeres, embarazo
y discriminacion, y cuestiones juridicas que son socializa-
das en las narrativas publicadas en la seccién “Cuente su
historia”.

En lo que se refiere al diagnostico, una vez descubier-
ta la seropositividad, formas de enfrentamiento y rela-
ciones afectivas, la narrativa de Simone, publicada en el
numero 8, revela como identificé su proceso de dolencia
al narrar la historia con su novio, la muerte de este, el
silenciamiento en relacion a su seropositividad, la crisis
que se instalo tras el descubrimiento, la sublimacién con
el trabajo, sus problemas de salud, la solicitud del test de
una médica, el diagnoéstico y la crisis que se instalé en su
vida. La historia de Simone evidencia aprendizajes que
fueron construidos con la enfermedad, las fugas iniciales,
la busqueda de la iglesia como espacio de ayuda y el re-
encuentro con su primer novio, la informacién sobre su
estado de salud, la aceptacion y la esperanza de la cura del
sida, cuando afirma que:
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Dando la vuelta por encima

Hola, gente, espero que mi historia pueda ayudar a al-
guien. Hace cinco anos estaba en pareja y me gustaba
fielmente mi compariero, pero €l siempre le escapaba
mucho al comprometerse, posponiendo el casamien-
to. Un dia, el volvi6 de viaje diciendo que queria ca-
sarse en un mes. No entendi aquel cambio y le pedi
un tiempo. El viajé6 nuevamente por trabajo y nunca
mas volvié. Después de mucho tiempo de espera, jun-
té coraje y llamé a su familia (nunca les cai bien por ser
yo pobre). Entonces, recibi la noticia mas triste de mi
vida: €l habia muerto. Fueron cuatro afios de mucha
tristeza y soledad. En ningtin momento supe la causa
de su muerte.

Intenté, en aquel momento, ocuparme uUnicamen-
te con el trabajo y muchas veces olvidaba que tenia
apenas 21 anos. Los chicos intentaban acercarse a mi,
pero yo me alejaba.

Cuando tenia 25 afios (entre 1998 y 1999), empecé a
tener problemas de salud. Después de pelearme con
una amiga, aparecioé una irritacion en la piel: era her-
pes. Una médica me pidi6 el test anti-VIH. Yo estaba
seguira de que daria negativo, al fin y al cabo, tuve
pocos novios. En febrero de 1999, recibi el resultado
positivo. Mi vida cambi6 por completo. Estuve perdi-
da, pero mi fe en Dios me dio fuerzas para iniciar el
tratamiento.

Solamente después de eso, entendi porque mi novio

queria casarse a las apuradas. El supo que era seropo-
sitivo y que, probablemente, me habia contaminado.
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El creia que, casandose conmigo, me podria dejarme
amparada en el futuro.

Pensé en entrar en un convento. Creia que nunca mas
me relacionaria con nadie. Hasta que, en un domin-
go, yo estaba en la iglesia cuando me dijeron que un
chico queria hablar conmigo. iQue sorpresa! Me en-
contré con mi primer novio. No nos veiamos hace 10
afos. Lloramos juntos de emocioén y nos propusimos
retomar nuestra relacion. Reuni todas mis fuerzas y
le conté acerca de mi seropositividad. El desapareci6
por un dia. Al dia siguiente, dijo que estaba dispuesto a
enfrentar todo conmigo. Nos casamos dos meses des-
pués y estamos viviendo muy felices.

Sé que muchas personas que estan en la misma situa-
cion tienen dificultades de encontrar la persona ideal.
Pero no se rindan. En el momento cierto, esta persona
aparecera. Confien en Dios. Estoy segura de que pron-
to tendremos la cura para el sida.

Un abrazo de su amiga, Simone (Dando..., 2001: 11)

La historia y narrativa de Jair sobre el diagnostico y las
diversas cirugias a las que fue sometido por culpa de una
tuberculosis, ademas del apoyo, cuidado y acompafnamien-
to por parte de la familia, fueron fundamentales para los
modos en los que construy6 formas de enfrentamiento de
vivir con la enfermedad y la cronicidad de la enfermedad.
Su narrativa evidencia confrontaciones que tuvo que cons-
truir para superar la crisis instalada por la enfermedad,
su relacion con el médico, con los medicamentos y con la
alimentacion, asi como su actuaciéon en la Red Nacional
de Personas Viviendo con VIH/sida, Nucleo Recife, como
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estrategia para enfrentar la enfermedad y disposiciéon de
ayuda para otras personas que viven con VIH/sida.

Tengo VIH, aunque feliz

Mi nombre es Jair. Tengo 28 anos. Sé que soy portador
del virus VIH hace 10 afos. Tuve 6 cirugias debido a
una tuberculosis ganglionar que tuve. Estuve en cama,
pero gracias a Dios y a mi familia, especialmente a mi
madre, no necesité ser internado. Fue la fase mas di-
ficil de mi vida. Pensé que no iba a poder ganar. Perdi
20 kilos. Mi peso normal es 72 kilos. Mido 1,81. iPa-
recia un esqueleto! Fue horrible. Hice tratamiento
espiritual. Comencé a pesar en positivo y olvide que
podria morir. Me puse en la cabeza que estaba con tu-
berculosis y que tenia cura! Tuve anemia por causa del
AZT. Mi médico me cambio la medicacién. No comia
nada, solo frutas y liquidos. Gracias a Dios, mi mama
fue mi enfermera, cocinera, acompaifante y todo lo
que necesitase. Tuve suerte porque mi familia (mama,
hermana, papa y tias) me dio mucha fuerza para ven-
cer esta batalla. Una cierta noche después de unos 45
dias de cama, tuve un suenio en el cual comia de todo:
arroz, feijao, fideos, carne, etc. Cuando desperté, pedi
ami mama que prepare feijio y arroz para comer con
harinas. Después de ese dia, ino pare de comer!

Incluso pasé mi peso normal. Hoy, peso 84 kilos. El
médico me pidié que hiciera dieta. Yo no le hago caso
por que adoro comer Y, lo mejor, icomo de todo!

Hoy soy uno de los coordinadores de la Red Nacional

de Personas Viviendo con VIH/sida — Nucleo Recife
— PE (que lucha por los derechos de los portadores de
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VIH). Hago el curso de patologia clinica, soy de una
ONG/sida — ASAS (Asociacion de Accién Solidaria),
también doy charlas sobre VIH/sida y ETSs alertando
e informando a las personas sobre como prevenirlas.
Todo eso lo hago voluntariamente, sin ganar nada, y
con carifo, satisfaccién y mucho orgullo de ayudar al
préjimo. Soy feliz. Estoy saliendo con una persona de
22 anos que es portador de VIH. Estamos juntos hace
1 afio. Nos amamos mucho. El mejor remedio para el
VIH es ponerte en la cabeza que es solo un detalle y
es muy insignificante para nosotros. Olvidémonos de
él y vamos a pensar mas en nosotros. iVamos a amar-
nos mas! Un fortisimo abrazo super, hiper, ultra, mega
positivo para todos. Acuérdense de mirar en el espejo
todos los dias y decir: ime amo a mi mismo! iVoy a
cuidarme! (Tenho..., 2001: 12)

En lo que se refiere a las relaciones afectivas y la bus-
queda de un nuevo y gran amor, aparecen con frecuencia
historias y narrativas socializadas por colaboradores de
la revista sobre esa cuestion. Las narrativas de Valeria y
Murilo revelan modos como la informaciéon para los com-
pafneros, como accion inicial de la relacién, es importantes
y ética para que se pueda desarrollar un vinculo sin reser-
vas, pero que la mayoria de las veces, tal y como explicita
Murilo en su narrativa, no es facil encontrar contencion y
entendimiento por parte de la otra persona en relacién a la
seropositividad. De hecho, revelarlo al compainero o com-
pafiera es fundamental, ya que omitir o negar la condicion
de seropositivo puede acarrear situaciones adversas en la
relacion. A diferencia de Murilo, Valeria opté por abrir el
juego con el compainero luego del primer encuentro, lo
que posibilitd, por la madurez y claridad del compaiiero,
no desistir de la relacion que iniciaban. Tras la experiencia
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vivida, Murilo aprendi6 y cambi6 su postura, buscando in-
formar a otras nuevas relaciones de su condicién de salud.
La escritura con funciéon de aprendizaje también implico
modos de refiguracion identitaria para Valeria cuando ella
publicé el libro “Depois daquela viagem”, al relatar su shock
ante el descubrimiento del VIH asi como las consecuencias
en su vida, como también le sucedi6 en varias situaciones
a Murilo con los prejuicios y discriminaciones vivenciadas
con otras personas.

Encontrar la persona ideal no es facil para nadie

Cuando se tiene el virus del sida todo se vuelve mas
dificil, pero no imposible. Valeria Piassa Polizzi, de
29 anos, esta en pareja hace dos afios con Markus, un
chico austriaco. Ella lo encontré durante un viaje a
Nueva Zelanda. Antes de que el romance se encen-
diera, la primera movida de Valeria fue abrir el jue-
go con Markus y contarle que era seropositiva. “Fue
muy importante para nuestra relaciéon que €l supiera
desde el principio. Varias personas seropositivas no le
cuentan a sus compafieros que tienen el virus del sida.
Larelacion se transforma en una cosa pesada y falsa”,
dice Valeria.

Murilo Vale, de 23 afos, pasé por esta experiencia.
Con 19 afos y tres de casamiento, descubrié que era
portador de VIH. No tuvo coraje para contarle a su
compafiero. “Pensé en desaparecer. Queria terminar
todo”. Cuando Marcio, de 44 anos, descubrié que el
companero habia escondido un asunto tan serio, el
amor dio lugar a una gran discusién y a un sentimien-
to de traicion. “Yo estaba muy enojado”. Marcio asume
que la rabia solo no fue mayor porque €l no se conta-
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min6. “Después superamos esta fase comencé a ayu-
darlo en el tratamiento.” Mientras tanto, la relacién ya
no era la misma. El principal problema era la falta de
sexo0. Marcio no se adapta al uso del preservativo. Mu-
rilo, insatisfecho, se sinti6 sin salida y eligi6 renunciar
al casamiento. Pero la relacién de compaifierismo y
amistad persiste entre los dos.

Con la voz tranquila, con su modo suave y solidario,
Murilo actualmente se viene empefiando en conquis-
tar nuevas amistades y en ayudar a personas seroposi-
tivas. “No me arrepiento de haberme separado. Ahora
me siento mejor haciendo cosas que no hacia antes,
como viajar, conocer nuevos amigos y ayudar otras
personas que viven con el virus VIH como yo. Ahora
sé que no necesito estar en una relacion para sentirme
entero. Lo importante es que yo esté bien.”

Después de lo que pasé con Marcio, Murilo dice que
aprendi6 la leccién y prefiere contarle de frente a las
personas que es seropositivo antes de comenzar una
relacion. “Ya me dejaron en el cine, teatro y shopping.
Muchas personas no aceptan relacionarse con porta-
dores del VIH. Algunos me llamaron después pidien-
do disculpas, pero solo querian ser amigos. Pareja no.
Aun asi, prefiero contarlo en la primera cita.”

Valeria escribié un libro en 1998, titulado Depois
daquela viagem (Ed. Atica). En la historia, ella relata
como fue el impacto de descubrir que era portadora
del virus VIH con apenas 16 anos de edad, infectada
en la primera relacion sexual. “Solamente después
de exponerme a través del libro, comencé a contar-
les a otras personas que era seropositiva.” Después de
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eso, por ende, surgieron situaciones parecidas a las
de Murilo: “Varios chicos me dejaron hablando sola.
Otros llegaron a decir: Sos muy linda, ipero con sida
no da!”. Valeria reconoce que no es nada facil asumir
el sida para el otro. Antes de encontrar a Markus, ella
estuvo mas de cinco anos sin estar con nadie. “Pre-
feria estar sola que mal acompanada.” (Na busca...,
2000: 8).

Enfrentar y vivir el prejuicio, asi como las representa-
ciones sobre la enfermedad, son experiencias vulgares que
se manifiestan en diferentes espacios sociales, clinicos y en
la convivencia cotidiana. Las historias de Jussara y Carla
son ejemplos de situaciones de discriminacioén y prejuicios
vividas en el dia a dia, ya sea en el colectivo, en el consulto-
rio del dentista o con amigos, pero también revelan estra-
tegias construidas y opciones para compartir informaciéon
con amigos para que puedan, a pesar de la enfermedad,
desarrollar una postura de refugio, de respeto y de com-
plicidad con las personas que eligen para hablar sobre sus
experiencias y modos en los que viven con la cronicidad
del VIH/sida.

El terror de la discriminacion

El miedo de ser discriminada por los amigos le causa
panico a Jussara, de 47 afios. “No soportaria ver a mis
amigos separando los vasos o alejaindose de mi por
el hecho de ser seropositiva”. En funcion de eso, ella
escoge cuidadosamente a quien contarle que tiene el
virus del VIH. Aun asi, Jussara pasa por algunas situa-
ciones delicadas. La entrada por el frente del colectivo
con pase gratis es una de ellas. Ella cuenta que siem-
pre es discriminada por los choferes: “Ellos me ven sin
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ningun problema fisico aparente, entonces se quedan
con la espina. Algunos me preguntan qué es lo que
tenia, pero nunca les digo”. En el espacio que Jussara
se siente fortalecida es en el Hospital dos Servidores
(R]), donde es voluntaria del grupo de auto-ayuda Vivi
la Vida. “Me empecé a sentir bien cuando comencé a
ayudar a otras personas, dandoles informacion y dan-
doles palabras de carino”.

Carla, 29 afnos, descubri6 que es seropositiva hace tres
afos. Viviendo en la ciudad de Macaé (R]), ella ya pas6
por algunas situaciones vergonzosas relacionadas con
la discriminacién. “Una vez abordaron a una amiga
mia para contarle que yo tenia sida. Ella dijo que no
dejaria de ser amiga mia por eso”, recuerda. Otro pro-
blema que Carla tuvo que enfrentar fue en una visita
al dentista que le propuso atenderla en un dia espe-
cial, lejos de los otros pacientes. “Su argumento era
que su clientela podia asustarse y buscar otro dentista
cuando supieran que el atendia seropositivos”, explica.
Indignada, Carla nunca mas puso un pie ahi y busco
otro consultorio. (O pavor..., 2000: 8-9)

La Revista Saber Viver ejerce también un papel impor-
tante en lo que se refiere a las relaciones de género y orien-
taciones para las mujeres que viven con el VIH. Conflictos
familiares, separaciones, nuevas relaciones y proyectos de
vida abren posibilidades para reconstruir la vida, ansiar
hijos nuevos y construir estrategias para enfrentar la en-
fermedad, especialmente por medio de la reconfiguracion
familiar y de la participaciéon en grupos de convivencia,
donde pueden socializar sus experiencias y también apren-
der con las historias de otras personas.
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Ganas de vivir

Mi nombre es Marisia, tengo 83 afios, cinco hijos y un
marido maravilloso. Me gustaria contarles mi vida a
ustedes. Conoci un chico a los 15 afios. Me enamoré.
Como siempre, al comienzo era todo hermoso, pero,
con el pasar del tiempo, descubri que era un adicto a
la marihuana y a la cocaina. A los 18 anos, yo ya tenia
2 hijos. Cuando cumpli 20, tuve un nuevo embarazo,
que fue bastante dificil, porque a diario, mi marido me
pegaba. Finalmente, tuve el coraje para separarme y fui
a vivir con mi mama que me recibié de brazos abier-
tos, aun yo estando embarazada y con 2 hijos pequenos.
Un dia, supe por mi ex-suegra que su hijo estaba muy
enfermo y que yo y los ninos teniamos que hacernos
un test anti-VIH. Los 20 dias previos a la entrega del re-
sultado fueron los mas dificiles de mi vida. Cuando fui
a buscarlos, para mi sorpresa, descubri que mis 3 hijos
no eran seropositivos para el VIH. Pero yo estaba infec-
tada. El mundo entero se me vino abajo, pero encontré
fuerzas para vivir. El papa de los chicos falleci6 en 1992.
Me decidi a darme una nueva oportunidad y, después
de algtun tiempo y mucho sufrimiento, me enamoré de
un chico que, cuando supo que yo era seropositiva, me
acepté con mucho carino. Hoy, vivimos juntos. Tuve
dos hijos mas en esta relacion (seronegativos) y mi ma-
rido sigue siendo seronegativo. O sea, tengo 5 hijos y un
gran marido. Participo del grupo “Renascer”, formado
por mujeres viviendo con VIH/sida donde recibo mu-
cho apoyo moral y fuerza para seguir viviendo. Con-
vivo con el virus hace 13 afios y hasta hoy no necesité
hacer el tratamiento contra el sida. No falto mucho a
mis consultas y me alimento muy bien. Voy a cumplir
la promesa que le hice a mi familia de vivir muy bien.
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Leo siempre la Saber Viver y, para mi, es un honor poder
compartir un poco de mi vida con otros lectores de la
revista. Un enorme abrazo a todos. (Vontade..., 2006: 11)

Las narrativas de Gilsa y Carla evidencian experiencias
con el prejuicio, formas de enfrentar el aislamiento y mo-
dos en los que cuidan de los hijos que viven con VIH/sida,
o el descubrimiento del VIH en el proceso de gestacion.
Asi como Carla, otras tantas mujeres descubren cuando
estan embarazadas que tienen el virus del sida. El cuida-
do y acompanamiento médico son fundamentales para el
embarazo y también para que la mujer pueda superar dua-
lidades que aparecen entre la gestacion, la enfermedad, el
latido de la vida y el sentido de maternidad para su vida.
Aprender a vivir con la enfermedad, aun siendo diagnosti-
cada en el momento del embarazo, es una accion de fuerza
y envalentonamiento que necesita ser vivido por la mujer,
para que pueda, de alguna forma, a través de la adhesion al
tratamiento y de las practicas de acompanamiento médico,
garantizar su calidad de vida y de la nueva vida que late.

Ademas de las acciones de cuidado, de acompafiamiento
médico, de participacion en grupos de convivencia, el apoyo
familiar es indispensable para que se puedan superar dua-
lidades y conflictos emocionales y sociales, principalmente
en el periodo del embarazo y después, con el nacimiento del
hijo o hija, en lo que se refiere a los cuidados de la vida de la
criatura, inscrita o no en la cronicidad de la enfermedad.

“Me estoy preparando para contarle a mi hija que ella tiene el virus
delsida”

Mi marido fue el primero en saber que tenia el vi-
rus del sida y no me dijo nada. Pero yo desconfiaba
y lo acabé descubriendo. En 94, me hice el examen y
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constaté que tenia el virus. No mucho después, la peor
noticia: mi hija menor, en aquella época con 4 afos,
también era portadora. Solo la mayor estaba libre de
la enfermedad

Llegué al hospital Gafrée Guindle medio descontro-
lada. No podia aceptar que mi hija tuviese sida. Es-
taba desolada, no sabia qué hacer. Entonces, la Dra.
Norma me aconsejé buscar las psicologas que atien-
den en la inmunologia del hospital. Eso me hizo muy
bien. Yo consegui superar muchos miedos, ahora es-
toy tranquila.

Me estoy preparando para contarle a mi hija, hoy con
9 afos, que ella tiene el virus. Ella ya esta comenzando
a hacer ciertas preguntas, pero yo me escapo, no hablo.
Tengo miedo a su reaccion. Pero yo sé que es mejor que
mi hijalo sepa por mi. El otro dia, en el hospital, un chi-
co dijo: “todos aca tienen sida”. Ella se enojo y dijo que
era mentira, que ella no tenia. A veces es una maldita
molestia. Como no quiero que la gente sepa, no puedo
dejar a mi hija en la casa de sus companeritas por causa
de los medicamentos. A veces voy al bano para darle el
remedio a escondidas. Todos estos problemas los com-
parto con el grupo de madres del hospital. Nosotras la
sacamos barata. Mi familia sabe, pero no le importa.
Fuera del grupo, las personas no entienden, entonces
no sirve de nada hablar. Aqui, si una persona esta bajo-
neada, la otra le da fuerzas (Estou..., 2000: 9).

Embarazaday seropositiva

Claudia, de 25 anos, descubrié que tenia el virus del
sida a los dos meses de gestacion. Lloré mucho, pero
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cree que lo mejor que le sucedi6 fue recibir este diag-
noéstico durante el embarazo: “Si no fuese por mi hija
dentro de mi panza, yo seguramente no estaria tan
bien como estoy ahora. Ella vino en el momento jus-
to”, dice ella.

Asi como Claudia, otras mujeres le revelan a Saber Vi-
ver una parte de sus historias y nos hacen creer que
un hijo es siempre una bendicién, sea la madre VIH
positiva o no (Gravida..., 2000: 8).

Al narrar sus historias con la enfermedad, los colabo-
radores de la revista evidencian diversas formas de como
aprender a vivir con la enfermedad y con la cronicidad, al
mismo tiempo que desarrollan estrategias para superar las
adversidades de la vida, los prejuicios y las discriminacio-
nes a las que son expuestos en diferentes espacios sociales:
construyen dispositivos para vivir con la seropositividad.

Las rupturas identitarias y los procesos de reconfigura-
cion son bastante personales, en la medida en que cada su-
jeto desarrolla acciones y actitudes de sumision, entrega,
confrontacién y aprendizaje biografico vinculadas al acto
de narrar sus experiencias con la enfermedad.

La enfermedad crénica se inscribe y se instala, metafori-
camente, como un adhesivo en la vida, como un pos¢-it que
siempre deja avisos sobre la cronicidad, manifestandose de
formas y colores diferentes, a través de la temporalidad, del
proceso de subjetivacion y de los aprendizajes necesarios
para que la vida tenga y gane otros sentidos y significados
mediante la dolencia. Vivir con la enfermedad crénica es
una disposicién y un continuo que lleva al sujeto a superar
rupturas identitarias y configurar su propia identidad como
modo de vivir y de aprender con su propia experiencia y
sus relaciones con la enfermedad.
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