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RESUMEN 

Introducción
Esta investigación tiene como fin reconstruir el modelo cultural, es decir, las estructuras de conocimiento o 
sistemas de razón, que comparten los/as adolescentes y jóvenes infectados/as por VIH, a partir de sus 
propias narrativas y en base a la Teoría Cultural del Consenso, a fin de conocer el impacto que conlleva 
esta infección en sus vidas. 

Material y método
El material lo componen 24 entrevistas autobiográficas realizadas en el Hospital Virgen del Rocío (Sevilla, 
España). La metodología consiste en describir, mediante un minucioso estudio etnográfico, el modelo cul-
tural específico, de las personas entrevistadas siguiendo las pautas dictaminadas desde la Teoría Cultural 
del Consenso.

Resultados
El VIH, además de acentuar las perturbaciones típicas de la adolescencia y la juventud, especialmente las 
de carácter afectivo-amoroso, puede alterar abrupta y significativamente el régimen de vida, la imagen de 
sí y las expectativas de futuro de estas y estos jóvenes, generando dolorosas experiencias provocadas por 
la estigmatización social de esta enfermedad.

Conclusión
Se ha comprobado la existencia de un alto grado de acuerdo sobre el estigma que genera ser portador del 
VIH, coincidiendo con otras investigaciones internacionales. Se reafirma la urgente necesidad de estable-
cer e implementar un modelo de atención psicopedagógica y social personalizado para los/as adolescen-
tes y jóvenes con VIH, además de subrayar el gran valor de toda la información recabada con vistas a 
planear programas formativos dirigidos a la población adolescente y joven en general. 

Palabras clave: VIH, Exclusión, Teoría Cultural del Consenso, Adolescentes, Jóvenes
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Impact of HIV among adolescents and young people: 
Preliminary analysis from the Cultural Theory of 
Consensus

ABSTRACT

Introduction
The main focus of this research is the reconstruction of the cultural model, the knowledge structures or 
systems that are shared by adolescents and young HIV infected, from their own narratives and based on the 
Cultural Consensus Theory, to determine the impact of this infection in their lives.

Material and method
We have conducted 24 interviews autobiographical in hospital “Virgen del Rocío de Sevilla” (Sevilla, Spain). 
The methodology is to describe, by a thorough ethnographic study, the specific cultural model of the inter-
viewees, following the guidelines dictated by the Cultural Consensus Theory.

Results
HIV accentuates the typical disturbances of adolescence and youth, especially the affective-loving character 
and can also abruptly and significantly alter the system of life, self-image and expectations for the future of 
these young, creating painful experiences caused by the social stigma of this disease.

Conclusions
It has been found that there is a high degree of agreement about the stigma associated to HIV, coinciding 
with other international research. Is reaffirmed the urgent need to establish and implement a model of social 
psychology and personalized attention to these people, emphasizing the great value of all information co-
llected in order to plan educational programs for adolescents and young people in general.

Key words: HIV/AIDS, Exclusion, Cultural Consensus Theory, Young.
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prisma biográfico de quien la padece6, 7, 8, 9, con distin-

ciones tan útiles como enfermedad/padecimiento o 

dolencia/aflicción (disease/illness). 

Ezzy5 distingue tres tipos de narrativas relativas a 

la percepción del tiempo y, específicamente, de su 

futuro por parte de personas con VIH/Sida: narrativas 

lineales de restitución, narrativas lineales caóticas y 

narrativas polifónicas. En palabras de Ezzy (p. 605), 

“Restitutive linear narratives anticipate a life that will 

mirror the narrative. Chaotic linear narratives antici-

pate a life that will fail to meet the linear ideal resulting 

in despair and depression. In contrast, polyphonic ill-

ness narratives are oriented toward the present, em-

phasising the unpredictability of the future”. Con res-

pecto a la primera de ellas, los sujetos intentan 

normalizar sus vidas, en la medida de lo posible, qui-

tando importancia a la enfermedad. En las narrativas 

de caos, sin embargo, se traza una línea argumental 

opuesta a la anterior, ya que el sujeto se imagina que 

su vida nunca será igual y que sólo puede ir a peor. 

Por último, Ezzy define un tercer tipo de narrativa ca-

racterizada por recoger historias y valores superpues-

tos, entrelazados y con frecuencia contradictorios. 

Éstas son las narrativas polifónicas. Aunque todas las 

narrativas pueden contener elementos contradicto-

rios, como defendía Carr10, en este caso, los sujetos 

se aferran a muchas de esas contradicciones y ten-

siones, en lugar de suprimirlas. Este tipo de narrativa 

llevada al extremo, supone la aceptación de la inevi-

tabilidad de la mortalidad y la finitud de la existencia 

humana. 

No obstante, no era nuestra intención quedarnos 

en la percepción de la persona sobre su enfermedad, 

sino conocer el grado de acuerdo o consenso exis-

tente entre esos relatos personales. Para ello, toma-

mos como referencia la Teoría Cultural del Consen-

so11 cuyo desarrollo en el campo de la antropología 

médica es ya duradero y sólido12. Dicha teoría apare-

ció en la literatura antropológica de inspiración cogni-

tiva a mitad de los años 80 en un trabajo de Romney, 

1. Introducción 

Aunque existen todavía 34 millones de personas con 

VIH1, el número de nuevas infecciones ha ido experi-

mentando un progresivo descenso en la mayor parte 

del mundo: un 38% menos entre 2011 y 20131. Solo 

en los últimos tres años, las nuevas infecciones han 

caído un 13%1. Sin embargo, el sida sigue siendo una 

enfermedad incurable, con altos índices de morbili-

dad y mortalidad, y se siguen contando por millones 

(2.1 en 2013), las nuevas transmisiones. En el caso de 

los/as adolescentes y jóvenes, en el último año aún 

seguían viviendo con esta enfermedad 4 millones, 

con edades comprendidas entre los 15 y los 24 años1. 

Nuestro trabajo se fundamenta en un modelo me-

todológico de carácter etnográfico, basado en las na-

rrativas de los adolescentes y jóvenes infectados por 

VIH, a través de las historias de vida. Las historias de 

vida, en sus diferentes modalidades o formas, han lle-

gado a alcanzar un lugar muy relevante en los estu-

dios etnográficos de cuestiones sociales, culturales y 

educativas2. Su utilidad e interés para las ciencias 

sociales está fuera de duda, como señala Max van 

Manen3, quien pone de relieve cómo las narraciones, 

sean ficticias o reales, nos ofrecen la oportunidad de 

conocer ciertos aspectos de la condición humana, de 

otra manera poco accesibles. 

Otra de las referencias claves en nuestro estudio 

ha sido la corriente médica, pero también antropoló-

gica, de la medicina basada en narrativas o medicina 

narrativa (Narrative Evidence Based Medicine, NBM). 

Las bases teóricas de este modelo de medicina, que 

comenzó a desarrollarse a finales de los años noven-

ta, se encuentran, al menos en parte, en la antropolo-

gía interpretativa4. Como afirma Douglas Ezzy5, la 

teoría narrativa ha venido siendo utilizada, desde los 

80’ cada vez más, para estudiar la experiencia subje-

tiva de la enfermedad. En efecto, ésta puede ser con-

cebida, no sólo a través de las evidencias cuantitati-

vas de la ciencia médica, sino también a través del 
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Weller y Batchelder13, al que siguieron otros como los 

de Holland y Quinn14, Dressler et al.15 y Dressler16. Si-

guiendo este modelo, el objetivo fundamental de este 

estudio consiste en la reconstrucción, mediante un 

análisis etnográfico, del cuadro vital y, si es posible, 

del modelo cultural de los/as jóvenes con VIH17. Tratar 

de averiguar, en definitiva, si comparten, y en qué me-

dida, determinados modos y modelos de conoci-

miento mediante los cuales organizan su compren-

sión de sí mismos, de sus relaciones con los demás y 

de sus expectativas en la vida18. Es decir, de ciertos 

dominios culturales. Como afirma Susan Weller11, la 

Teoría Cultural del Consenso supone a la postre “una 

colección de técnicas y modelos analíticos que pue-

den ser empleados para averiguar ideas y creencias 

culturales, y estimar el grado de conocimiento que los 

individuos tienen de ellas”. Todo esto sirviéndonos de 

las narrativas lineales de las personas entrevistadas. 

Cabría destacar de esta investigación, tanto su 

carácter interdisciplinar, ya que en la misma han tra-

bajado especialistas de diferentes áreas (médicos, 

psicólogos, pedagogos ), así como el origen de los 

datos, ya que proceden de los propios relatos auto-

biográficos de adolescentes y jóvenes con VIH. Si 

nos basamos en la evidencia empírica existente so-

bre la materia, nos encontramos con numerosas in-

vestigaciones sobre jóvenes y VIH por transmisión 

horizontal sin embargo, en su gran mayoría el foco de 

interés está centrado en sus conductas y prácticas 

sexuales19, las percepciones y creencias20 que tienen 

de la enfermedad, etc. Enfoques muy distintos al que 

aquí se presenta, como es la visión de esta enferme-

dad desde el prisma biográfico de quien la padece, 

dándoles la oportunidad de expresarse, rompiendo 

las barreras de ocultación y silencio a las que suelen 

verse sometidos. Es por todo ello que consideramos 

este tipo de investigación un complemento necesario 

y, en cierto modo, un contrapunto de la perspectiva 

“externa” predominante hasta ahora (análisis de da-

tos epidemiológicos, programas y acciones naciona-

les/internacionales, etc.). En definitiva, buscamos que 

los actores sean autores de su propia historia21.

2. Material y métodos 

2.1. Participantes

La población objeto de estudio ha sido la de adoles-

centes y jóvenes, españoles, infectados por VIH. 

Dentro de esta población, se accedió a las personas 

a estudio, a través de la “Unidad de Enfermedades 

Infecciosas, Microbiología y Medicina Preventiva” del 

Hospital Universitario Virgen del Rocío de Sevilla. De-

bido a la complejidad existente en cuanto al acceso al 

trabajo de campo, puesto que estamos ante una po-

blación generalmente oculta y con grandes dificulta-

des a la hora de hablar con “otros” sobre su enferme-

dad, no se ha considerado oportuno aplicar técnicas 

de muestreo ya que podían dificultar, incluso reducir, 

el posible número de entrevistas a realizar. 

Sí se estableció un perfil de interés dentro de esta 

población. Siguiendo ese perfil, conseguimos acceder 

a un total de 24 personas, quienes prestaron su con-

sentimiento para participar en la investigación, con 

edades comprendidas entre los 20 y los 35 años y cu-

ya infección había tenido lugar recientemente, es decir, 

en la etapa que siguió a la aparición y difusión de la 

TARGA (Tratamiento Antirretroviral de Gran Actividad) y 

por transmisión horizontal (relaciones sexuales). 

La muestra quedó compuesta por 6 mujeres y 18 

hombres. Del total, el 25% de los/as entrevistados/

as, tenía edades comprendidas entre los 20 y los 25 

años, el 41,7% entre los 26 y los 30 años y el 33,3% 

entre los 31 y los 35 años. Todos los hombres recono-

cieron como posible causa de la infección el haber 

mantenido relaciones sexuales esporádicas de riesgo 

con otros hombres, mientras que las mujeres habían 

tenido o tenían relaciones estables. En cuanto a la 

formación, en el caso de las mujeres, el 83,3% tenía 

el Graduado Escolar y el 16,7% un Ciclo Formativo 

de Grado Medio. La situación de los hombres era la 
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siguiente: el 5,6% carecía de Graduado Escolar, el 

38,9% tenía el Graduado, el 11,1% había cursado ba-

chiller, el 5,6% realizó un Ciclo Formativo de Grado 

Superior y el 38,9% finalizó estudios universitarios 

y/o de Posgrado.

En relación al tiempo de convivencia con la enfer-

medad, los datos son los siguientes: el 12,5% de la 

muestra había conocido el diagnóstico hacía menos 

de seis meses, el 20,83% entre siete y 12 meses, el 

12,5% entre 13 y 18 meses, el 8,33% entre 19 y 24 

meses y un 45,83% (once sujetos) hacía más de 24 

meses, llegando a alcanzar los 14 años en el caso de 

una de las mujeres. Teniendo en cuenta las edades 

que tenían en el momento del diagnóstico, la gran 

mayoría había sido diagnosticada alrededor de los 20 

años, por lo que la infección podía haberse producido 

hasta varios años atrás. Es esta la principal razón que 

nos lleva a hablar de adolescentes y jóvenes pese a 

incluir en nuestra muestra a sujetos hasta los 35 años, 

el haber tomado como referencia la edad a la que co-

nocieron que eran seropositivos.

2.2. Materiales 

Esta investigación ha buscado en todo momento, fa-

vorecer la expresión libre de los hablantes22 a través 

de la realización de entrevistas biográficas23. De esta 

manera, el trabajo de campo ha tenido como princi-

pal herramienta la historia de vida, es decir, la autobi-

ografía contada a través de una entrevista, de una 

duración aproximada de una hora, aplicada a cada 

miembro de la muestra de manera individual.

Estas entrevistas fueron minuciosamente planifi-

cadas de modo que ciertos aspectos y ámbitos de su 

vida aparecieran, tarde o temprano, en sus relatos. 

De esta manera, y pese a no haber partido de su-

puestos estrictamente definidos o problemas formu-

lados con precisión, necesitábamos recoger de sus 

narraciones algunas cuestiones que no podíamos de-

jar al azar. Así, establecimos una serie de categorías o 

nodos, para poder determinar el modelo cultural es-

pecífico o “microcultura” que compartían los/as ado-

lescentes y jóvenes, en torno a los mismos, siguiendo 

las pautas de la Teoría Cultural del Consenso11,12. Di-

chos nodos fueron los siguientes:

1. Primeras reacciones: sentimiento de culpabili-

dad, estigma y rechazo, cambio de hábitos, rupturas 

sentimentales.

2. Cambios en sus relaciones: sociales, afectivas, 

laborales, sexuales.

3. Imagen de sí mismo.

4. Expectativas de futuro.

2.3. Procedimiento

El trabajo de campo se inició en 2012, con el acceso a 

la población objeto de estudio a través de la “Unidad 

de Enfermedades Infecciosas, Microbiología y Medici-

na Preventiva” del Hospital Universitario Virgen del 

Rocío de Sevilla, tras obtener la correspondiente auto-

rización del Comité de Bioética de dicho hospital.

Las entrevistas fueron realizadas en las mismas 

instalaciones del hospital, entre los años 2012 y 2013. 

A excepción de una, por requerimiento del propio en-

trevistado, todas las entrevistas fueron grabadas. En 

una fase posterior, se llevó a cabo un minucioso pro-

ceso de transcripción de las mismas, cotejando, a 

continuación, los textos con los audios, para garan-

tizar la fiabilidad de las transcripciones24. 

A partir de ahí, comenzamos el proceso de análisis 

convencional de los datos utilizando como eje verte-

brador, la Teoría11,12 que venimos mencionando y que 

da título a esta investigación. 

3. Resultados

A continuación se presenta un análisis preliminar y/o 

aproximativo de los datos que se disponen hasta la 

fecha. 

A medida que avanzábamos en el trabajo de cam-

po, comenzamos a detectar cómo la mayoría de los 

nodos de interés, terminaban convergiendo en las ex-
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chísimos proyectos [ ] me la hice un montón de veces 

y todas daban lo mismo, positivo” (Varón, 26 años).

No sólo sienten haber perdido el control sobre sus 

proyectos a medio o largo plazo, sino sobre las accio-

nes inmediatas y cotidianas, sobre el presente. Así, 

en la mayoría de los casos, las relaciones sexuales, la 

libido y las ganas de conocer gente nueva, bajan 

drásticamente tras el diagnóstico. El miedo a infectar 

a alguien, a que sea descubierta su seropositividad, 

les marca una enorme distancia con los demás:

“Yo lo primero que hice cuando me lo diagnostica-

ron fue dejar a mi pareja” (Varón, 30 años),

“No me planteo volver a tener pareja ni siquiera, 

porque como tengo esto no me atrevo […] ni fijarme 

en nadie” (Mujer, 35 años).

Incluso en los casos de hombres que tienen sexo 

con hombres (HSH), quienes reconocen haber estado 

manteniendo relaciones sexuales esporádicas con 

bastante asiduidad, tras el conocimiento de su esta-

do serológico, ven como un hecho bastante improba-

ble, el volver a mantenerlas:

“Yo a la hora de conocer a una persona o hacer 

algo me da mucho, mucho miedo, mucho respeto. [ ] 

miro mucho por las personas y no sé, me echa para 

atrás” (Varón, 20 años, 2).

En ocasiones, el diagnóstico ha venido acompa-

ñado de una ruptura sentimental:

“[ ] tras el diagnóstico, rompimos [ ] fue bastante 

duro porque es como si fueras un despojo humano o 

algo de eso” (Mujer, 25 años).

En aquellos casos en los que han conseguido 

mantener o encontrar una pareja, ésta suele ser por-

tadora del virus: 

“En mi caso mi pareja no me dejó porque también 

tiene el VIH” (Varón, 20 años, 1). 

Para el resto, existe cierto escepticismo en la po-

sibilidad de encontrar una pareja. En muchos casos, 

es éste el sueño más lejano o improbable:

pectativas de futuro de estas y estos adolescentes y 

jóvenes con VIH. Las imágenes de sí mismos, los 

cambios en sus estilos de vida o sus relaciones so-

ciales (familiares, educativas, de amistad, comunita-

rias) y afectivo-sexuales, suponían un condicionante 

que repercutía, directamente, en sus perspectivas a 

medio o largo plazo. A esta percepción vamos a dedi-

car nuestros siguientes comentarios, mostrando, a su 

vez, el grado de acuerdo o consenso encontrado en-

tre los diferentes discursos recogidos, en aplicación 

de la Teoría del Consenso. 

El conjunto de los datos obtenidos ofrece una vi-

sión general centrada, fundamentalmente, en la ex-

periencia de la enfermedad, donde se encuentran 

muestras de los tres tipos de narrativas (lineales de 

restitución, lineales caóticas y polifónicas) planteadas 

por Ezzy5. Comenzaremos por presentar el punto de 

inicio de este estudio, el momento en que son cono-

cedores de su estado serológico. Entre las primeras 

reacciones tras el conocimiento de su infección des-

tacan, el sentimiento de culpa: 

“Si me hubiera puesto un preservativo, ahora mis-

mo no estaría así ” (Varón, 20 años, 1). 

“Me arrepiento y no me arrepiento, porque claro, 

tengo mi hijo…” (Mantuvo relaciones sin protección 

estando su pareja infectada, porque quería ser ma-

dre) (Mujer, 33 años).

La negación:

“No, esto no me puede estar pasando a mí” (Va-

rón, 35 años).

Y el estado de shock:

“A mí me dio una crisis de ansiedad [ ] me asusté 

muchísimo [ ] yo estaba desquiciado” (Varón, 25 años).

Todo esto desencadena una crisis nerviosa en la 

que comienzan a sentir que sus vidas y sus proyectos 

de futuro se vuelven inalcanzables. Meros sueños 

que no podrán ser realizados:

“[ ] en ese momento yo me quedé bloqueado por-

que yo tenía el proyecto de irme a Madrid, tenía mu-
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“El tema de la pareja es una cosa que yo no tengo 

superada, que no veo el momento de… Eso lo veo 

complicado con esto” (Varón, 28 años). 

En términos generales, la entrada del VIH en sus 

vidas ha venido acompañada de la soledad en mu-

chos ámbitos:

“Me siento solo en lo sentimental. Porque retroce-

do, nunca voy para adelante” (Varón, 20 años, 2).

Los círculos de amistad también sufren las secue-

las de la infección. Cualquier persona que conozca su 

estado pasa a ser un peligro para ellos, por lo que sus 

relaciones sociales pueden verse deterioradas al sen-

tir que no pueden confiar en los demás:

“Y los fines de semana, si salgo, de vez en cuando, 

es sólo con un amigo mío que también es portador de 

VIH” (Varón, 28 años). 

Se trata de la búsqueda de un par, un igual, con 

quien pueda compartir su situación sin miedo al re-

chazo o el estigma que acompaña a esta enfermedad. 

Desde una perspectiva laboral, nos hemos encon-

trado con algunos casos en los que la detección de la 

enfermedad también les ha llegado a suponer, o les 

supone actualmente, una cortapisa en dicho ámbito, 

reduciendo sus posibilidades o dificultando su ejerci-

cio diario: 

“[…] lo que sí a mí me desoló mucho y todavía me 

sigue… son las barreras que tiene a la hora de trabajar 

o de ir a cualquier sitio porque por ejemplo yo soy 

tripulante y yo le temo mucho a que me llame una 

compañía árabe y me diga ‘vas a trabajar con noso-

tros pero te vas a quedar residente en el país’ y tener 

que someterme a las pruebas […]” (Varón, 29 años).

Las numerosas idas y venidas al hospital para la 

realización de analíticas y controles, la recogida de la 

medicación así como los resultados de pruebas, hos-

pitalizaciones, etc., a medida que pasa el tiempo, re-

sultan más difícil de ocultar o justificar:

“Te limita porque claro, por ejemplo en un trabajo 

no te dejan faltar tanto, tienes que dar explicaciones. 

Yo tuve que empezar a decir que era por problemas 

de azúcar” (Mujer, 27 años).

Estamos viendo cómo la detección de la enferme-

dad desencadena una serie de reacciones, sucesos o 

cambios, que van a afectando a todos los ámbitos 

presentes y futuros de sus vidas. Así, son de destacar 

las repercusiones que el conocimiento de su estado 

ha generado en la imagen que tenían de sí mismos/as:

“Yo pensé en un momento que yo no valía nada, de 

verdad, en ese momento llegas a pensar, es que se te 

cruza  piensas que tú ya no eres persona” (Mujer, 25 

años).

Y los sentimientos experimentados tras recibir la 

noticia, llegando a encontrarnos casos tan impactan-

tes como el siguiente:

“[ ] me sentía triste, me sentía que iba a morir, me 

sentía que esto no tenía solución, me sentía sucio, 

que mi vida no tenía ningún sentido hasta que intenté 

suicidarme. Eso fue en abril de 2007 y no tuve suerte, 

básicamente, o tuve mucha, no sé cómo calificarlo. A 

raíz de eso me puse en tratamiento psicológico y a 

salir de esto [ ] Yo me veía débil, me veía mal y no físi-

camente sino psicológicamente. No obstante, hoy en 

día sigue habiendo el resquicio de todo aquello y no 

está totalmente superado” (Varón, 35 años).

Sin embargo, a medida que pasa el tiempo, se de-

sarrolla un proceso de aceptación, en el que la per-

cepción de uno/a mismo/a también progresa y, en la 

mayoría de los casos, de manera favorable:

“[…] Me he vuelto un poquito más inconformista, 

abarcar un poquito más y un poquito más. […] El dar-

me cuenta de que en ese sentido estoy madurando es 

algo que me hace también sentir bien. No sé, como 

evolucionar ¿no? Y avanzar. En cierto sentido yo creo 

que he avanzado […] es como empezar otra vez de 

nuevo pero desde cero” (Varón, 31 años).

Así, los/as propios/as adolescentes y jóvenes con 

VIH, han observado un cambio en su personalidad, se 

consideran más maduros: 
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“¿Ilusiones? Yo quiero un trabajo, un coche, mi di-

nerito para mí, para mis gastos. Y para adelante me 

gustaría volver a estudiar. Yo me veo estable con una 

casita…” (Varón, 20 años, 2);

“Me encantaría volver a tener la oportunidad de ir-

me a vivir al extranjero de nuevo y seguir desarrollan-

do mi carrera profesional fuera de España” (Varón, 35 

años).

4. Discusión

El análisis preliminar de los datos, llevado a cabo has-

ta la fecha, nos ha permitido detectar la exposición 

de los/as adolescentes y jóvenes de nuestra muestra, 

a diversos padecimientos y trastornos, así como si-

tuaciones de riesgo de exclusión, que iban a condi-

cionar severamente sus vidas (desorden psicológico, 

baja autoestima, fracaso educativo, colaboración te-

rapéutica irregular, relaciones interpersonales anóma-

las, marginalidad social, bajas expectativas vitales, 

etc.). No obstante, estas situaciones evolucionarían y 

tendrían características e intensidades diferentes en 

cada individuo.

A través de las entrevistas, hemos podido obser-

var que el VIH, además de acentuar las perturbacio-

nes típicas de la adolescencia y la juventud, especial-

mente las de carácter afectivo-amoroso, puede 

alterar abrupta y significativamente el régimen de vi-

da, la imagen de sí y las expectativas de futuro de 

estas y estos jóvenes, abriendo la puerta a dolorosas 

experiencias provocadas por la estigmatización so-

cial de esta enfermedad. De hecho, el VIH puede lle-

gar a limitar, o incluso obstaculizar, la participación 

del sujeto tanto en el ámbito social como laboral, co-

mo defiende Gil25 en su estudio sobre “Viejos estig-

mas y nuevos riesgos epidemiológicos. Incidencia y 

prevalencia del VIH/SIDA a escala internacional”. Na-

turalmente, la conciencia de la enfermedad, visible en 

el propio cuerpo, afecta también a su percepción de 

sí26 y de los otros, así como a su autoestima.

“Me encuentro más centrada. Hombre [ ] te cam-

bia. Yo he cambiado, vamos, me noto yo más cambia-

da [ ] como más madura” (Mujer, 35 años).

Se sienten más fuertes de cara a su futuro más 

próximo, más conscientes de aquello que tienen y de 

lo que pueden disfrutar. En general, tienen muy claro 

qué quieren en sus vidas y qué no. Lo ven todo con 

mayor claridad, a la vez que dan más valor a aspec-

tos que antes pasaban desapercibidos para ellos/as. 

Eso sí, guardando siempre un cierto recelo hacia la 

enfermedad que les acompañará de por vida.

“[ ] me ha hecho, como quien dice, mirar más por 

las cosas, la verdad. En todos los sentidos, no sé. En 

ver la vida en sí porque parecía una tontería pero  En 

darte más cuenta de las cosas, de lo que hay, de lo 

que no hay. Apreciar más la vida, entre comillas” (Va-

rón, 20 años, 2).

“He cambiado en que  La vida solamente se vive 

una vez y es verdad. Y sí, hay barreras que te pone la 

vida, pero son cosas que están ahí para que tú sepas 

cómo sobrepasarlas  Es como me siento, de verdad. 

Es que para mí, hay obstáculos que te pone la vida y 

tú los tienes que sobrepasar. Así mido yo la fuerza, o 

sea, y me pongo una meta, yo necesito esto y lo tengo 

que hacer” (Mujer, 25 años).

Por último, aunque todas estas categorías puedan 

analizarse por separado, lo cierto es que, en la mayo-

ría de los casos, suponen un cambio en lo que se re-

fiere a las expectativas de futuro que tenían. A medi-

da que conviven con la enfermedad, esos proyectos 

futuros comienzan a recomponerse, aunque en otra 

dirección. Hemos podido comprobar cómo en la ma-

yoría de los casos, sus proyectos pasan a ser mucho 

más generales y comunes, es decir, desean encontrar 

un trabajo, poder ser independientes, comprarse un 

coche o una casa, ser padres, continuar sus estudios 

en el extranjero o su carrera profesional, viajar, etc. En 

definitiva, encontrar cierta normalidad que les haga 

sentir como el resto, ser uno/a más: 
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Coincidimos, además, con otras investigaciones en 

que el miedo a este rechazo social, debido a la con-

cepción de esta enfermedad como vergonzante o infa-

mante, hace que la persona que la padece tienda a 

ocultarla. Es lo que Goffman27 llama “encubrimiento”.

Por otro lado, y como consecuencia de la natura-

leza desordenada de los discursos, a veces estas na-

rrativas pueden parecer confusas o contradictorias28. 

Sin embargo, esto no quiere decir que no tengan una 

historia central. En este sentido, y a la luz de la teoría 

de Ezzy5, podemos encontrar muestras de los tres ti-

pos de narrativas en los fragmentos extraídos de las 

entrevistas (narrativas lineales, de restitución y caos, 

y narrativas polifónicas). 

Con respecto a la primera de ellas, como ya apun-

tábamos en el apartado anterior, los sujetos intentan 

normalizar sus vidas, en la medida de lo posible, qui-

tando importancia a la enfermedad. En el fondo, los 

nuevos proyectos que se proponen de cara al futuro 

representan una continuación de los valores y objeti-

vos que tenían antes de conocer su estado serológico. 

También se encuentran representadas las narrati-

vas de caos. En nuestro caso, el punto culmen de 

estas manifestaciones quedó representado en la con-

fesión de un intento de suicidio por parte de una de 

las personas entrevistadas, a los 30 años, tras cono-

cer el diagnóstico. En otros muchos casos, aún se 

deduce de sus discursos sentimientos de rabia, cul-

pabilidad o de rechazo hacia sí mismos. 

Por último, las narrativas polifónicas aparecen con 

menor representatividad en nuestros datos, ya que si 

bien se ha detectado una postura aproximada en los 

discursos recogidos, ésta no ha llegado al extremo 

propuesto por Ezzy5.

En resumen, a través del análisis de los resultados 

obtenidos, se han encontrado referencias, en mayor o 

menor medida, a los tres tipos de narrativas. Además, 

no sólo hemos corroborado la fuerte repercusión vital 

que conlleva el VIH, así como los trastornos que des-

encadena, sino que también hemos comprobado có-

mo se repiten una serie de pautas, comportamientos, 

reacciones y/o sentimientos. Esto nos hace pensar 

que existe un elevado grado de acuerdo o consenso, 

entre las personas entrevistadas, en torno a los no-

dos establecidos, los cuales nos permiten observar 

cierta consonancia cultural12 en la experiencia vital de 

estas y estos adolescentes y jóvenes infectados por 

VIH. En esta línea, coincidimos con otras investiga-

ciones internacionales28,29 en las que se han encon-

trado un alto grado de acuerdo o consenso en cuanto 

al concepto que los/as jóvenes tienen sobre el VIH. 

Como principales limitaciones del estudio cabría 

destacar, en primer lugar, las dificultades encontra-

das en cuanto al acceso a la población y el consi-

guiente trabajo de campo y, por otro lado, la no utili-

zación de programas de análisis de datos, en 

concreto Atlas.Ti. No obstante, no se descarta el em-

pleo de dicho programa, una vez avanzada la investi-

gación, para complementar el análisis preliminar rea-

lizado hasta la fecha

5. Conclusiones

Pese al difícil acceso a la población objeto de estu-

dio, hemos logrado reunir un importante material et-

nográfico con el que hemos podido comenzar a ex-

plorar y reconstruir, a través de las diferentes 

narrativas de las personas entrevistadas, los modelos 

culturales que comparten. Esto nos ha permitido co-

nocer cómo trazan y conciben su vida los/as adoles-

centes y jóvenes con VIH de diagnóstico reciente. 

Asimismo, hemos podido saber cómo afrontan su 

nuevo estado serológico y cuáles son las consecuen-

cias que conlleva el mismo. 

El conocimiento obtenido en este estudio nos invi-

ta y nos induce a insistir en el papel capital que debe 

jugar la educación, por vía escolar y social, en la pre-

vención de la transmisión del virus y en la lucha con-

tra el estigma30,31. Y es que se siguen detectando 

muestras evidentes de estigma y discriminación aso-
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13.  Romney AK, Weller S, Batchelder W. Culture as con-
sensus: a theory of culture and informant accuracy. Am 
Anthropol. 1986; 88: 313-38.

14.  Holland D, Quinn N. Cultural models in language & 
thought. Cambridge: Cambridge University Press, 
1987.

15.  Dressler W, Borges C, Balieiro M, Dos Santos E. Meas-
uring Cultural Consonance: Examples with Special Ref-
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Methods, 2005; 17: 331-55.

16.  Dressler W. Cultural Consonance. En: Dinesh D, Bhui K, 
eds. Textbook of Cultural Psychiatry. Cambridge: Cam-
bridge University Press, 2007.

17.  González JC, Jiménez JR, Pérez HM, Morón JA, Igle-
sias MI. La Teoría Cultural del Consenso en la investiga-
ción pedagógica. Su aplicación en un estudio sobre 
exclusión social y educativa de adolescentes y jóvenes 
con VIH. En: Morales S, Lirio J, Marí R, eds. La Pedago-
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Research; Porto 2014 Sep 1-5. Porto: University of Por-
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ciadas al VIH32, 33, con mayor contumacia e intensidad 

de la que cabría esperar en estos tiempos. 

Además, se impone la urgente necesidad de esta-

blecer e implementar un modelo de atención psico-

pedagógica y social personalizado, para los/as ado-

lescentes y jóvenes con VIH. Es por ello, que no se 

descarta el aprovechamiento de la información reca-

bada para orientar y llevar a cabo programas formati-

vos dirigidos a la población adolescente y joven en 

torno al VIH, en los que se facilite y fomente la parti-

cipación de jóvenes seropositivos, es decir, una for-

mación por pares donde el/la formador/a sea una 

persona de edad similar a los receptores, que pueda 

narrar en primera persona el impacto que ha tenido 

en ella la enfermedad.
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