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RESUMEN

Al principio de la década del 80, la brutal aparicién de una enferme-
dad viral produjo un estremecimiento en la medicina y la ciencia, que no
disponian de conocimientos suficientes para ofrecer una terapéutica cura-
tiva. Las caracteristicas de esta enfermedad generaron por lo tanto un con-
texto social muy particular. El sida, enfermedad estigmatizada asociada con
el retorno de la epidemia y el miedo al contagio, no se vive individualmen-
te sino en el marco de una experiencia colectiva. El objetivo de este articulo
es dar cuenta de la vida cotidiana de las personas seropositivas por VIH y
asintomdticas, asi como de los problemas que tienen que enfrentar, a partir
de la sociologfa de la enfermedad crénica. Este enfoque permite discutir y
profundizar diferentes aspectos, tales como la importancia de guardar se-
creto en el manejo de una enfermedad estigmatizada, la reorganizacién de
una vida cotidiana marcada por la incertidumbre y las relaciones entre bio-
graffa individual e historia colectiva.

" Traduccién de «Un objet pour la sociologie de la maladic chronique: la situation
de séropositivité au VIH?», en Sciences Sociales et Santé, Vol. 14, n° 4, 1997. Tradu-
cido por Beatriz Geller.

** Janine Pierret, soci6loga, Centro de Investigacién Medicina, Enfermedad y Cien-
cias Sociales; Centro Nacional de Investigacién Cientifica; Instituto Nacional de la
Salud y la Investigacién Médica, Francia.
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SUMMARY

At the onset of the 80s’, the brutal aparition of a viral disease shocked
medicine and science, devoid of the knowledge necessary for an adequate
thepary. The characteristics of this disease produced a very special social
context. AIDS, a stigmatized sickness associated to the return of epidemy
and the fear of contagion, is not lived individually but in the frame of
collective experience. This paper seeks to account for everyday life of
asymptomatic seropositive people living with HIV and the problems they
must face, by means of an approach based on sociology of chronic diseases.
This approach opens to discussion different aspects, like the importance of
secrecy in the management of a stigmatized disease, tha reorganization of
everyday life marked by uncertainty and the relations between individual
biography and collective history.
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Este texto se basa en una investigacién realizada en colaboracién
con Danitle Carricaburu en el marco de la ANRS (Agencia Nacional de
Investigacién sobre el Sida), que ha dado lugar a varias publicaciones. Asi-
mismo, es el resultado de los multiples y fructuosos intercambios que he-
mos tenido desde 1990.

A partir de la década del 60, la disminucién de las enfermedades in-
fecciosas transformé el panorama de la patologfa: las enfermedades crénicas
se convirtieron paulatinamente en uno de los problemas de salud predomi-
nantes en la sociedad occidental. Sus caracteristicas presentan una situacién
mal definida, tanto para los profesionales de la salud como para las personas
concernidas (Herzlich y Pierret, 1984). Contrariamente a lo que sucede con
las enfermedades agudas, las enfermedades crénicas no son episodios en la
vida de los enfermos, se confunden con la vida misma. Estas enfermedades, a
menudo invalidantes, se instalan en la vida, alternando fases agudas y perio-
dos de calma. El modelo «sintoma-diagnéstico-tratamiento-cura» es reem-
plazado por un esquema abierto e incierto frente a un conocimiento médico
que, la mayoria de las veces, recién se estd constituyendo y se encuentra en
constante evolucién. Por esta razén el manejo de la enfermedad es mds im-
portante que la cura misma (Baszanger, 1986). Si bien el manejo de la enfer-
medad supone una modificacién del trabajo de médicos y personal de salud,
no se circunscribe al mundo de la medicina; cubre todas las esferas de la vida
social en las que las personas estdn implicadas, y por tiempo indeterminado.

En 1975, A. Strauss y B. Glaser demostraron la pertinencia de un
enfoque centrado en la persona enferma y los problemas planteados por la
enfermedad crénica en el manejo de la vida cotidiana. Las investigaciones
se orientaron entonces hacia el estudio de los aspectos sociales y psicolégi-
cos de la convivencia con una enfermedad crénica: dia tras dfa, los enfer-
mos deben enfrentar una situacién que se ha modificado y manejar los
problemas que les plantean los diversos &mbitos de la vida social, ya sea a
nivel familiar, laboral o médico. La irrupcién de una enfermedad grave y
los profundos cambios que trae aparejada se manifiestan no sélo a través de
una reorganizacién de la vida cotidiana, sino también a través de reajustes,
de redefiniciones de uno mismo y de las relaciones con los demis; en otras
palabras, mediante modificaciones de la biografia y la identidad (ver por
ejemplo, Schneider y Conrad, 1983; Corbin y Strauss, 1987; Conrad, 1987;
Gerhardt, 1990; Bury, 1982y 1991).
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El propésito de este articulo es estudiar las consecuencias persona-
les y sociales en las personas que conviven con el virus de una nueva
enfermedad, infecciosa y transmisible, pero que no estin enfermas. Aun-
que los datos en los que se basa este texto son antiguos y pueden parecer
obsoletos, existen dos razones principales que justifican el hecho de vol-
ver a utilizarlos. En primer lugar, los problemas que tienen las personas
con VIH asintomdtico llevan a especificar y volver a formular ciertos pro-
blemas sociolégicos referidos a la enfermedad crénica, asi como a sugerir
otras pistas de andlisis. En segundo lugar, las recientes transformaciones,
tanto epidemioldgicas (la afeccién de nuevas categorias de poblacién)
como médicas (las esperanzas suscitadas por el céctel de tres drogas desde
marzo de 1996) incitan a examinar nuevamente ciertas preguntas que se
plantean en este texto acerca de una vieja situacién, en particular las rela-
tivas a la dimensién colectiva y compartida de la enfermedad.

Interrogaciones suscitadas por el sida

La aparicién, a comienzos de la década del 80, de una enfermedad
infecciosa, transmisible y mortal puso en tela de juicio la idea de que en
la sociedad occidental predominaban las enfermedades crénicas y
degenerativas. Pese a la identificacién del virus en 1983, esta nueva enfer-
medad —contra la cual précticamente no hubo medios eficaces de lucha
hasta marzo de 1996— quebranta los avances de la medicina y la ciencia.

A fines de la década del 80, el sida continuaba siendo sinénimo de
muerte y estaba asociado al resurgimiento de la epidemia. La falta de pers-
pectiva terapéutica, asi como un futuro limitado, contribuyeron a que se
desconocierz el hecho de que son enfermos cuya enfermedad puede pro-
longarse varios afios. No obstante, lo que si se sabia es que el sida se carac-
teriza por la existencia de un periodo mis o menos largo durante el cual «la
enfermedad» no se declara', lo que lo diferencia de la mayoria de las enfer-
medades que se diagnostican cuando los sintomas son manifiestos. A las
personas «infectadas» y asintomdticas también se las consideraba enfermas,
y habfa una gran incertidumbre en cuanto a su tiempo de vida.

En 1989 se creé en Francia la ANRS, organismo puiblico de investi-
gacidn sobre el sida. A partir de ese afio se intensificé la demanda de inves-
tigacién en ciencias sociales, que se orienté masivamente hacia el estudio
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de la difusién de la informacién y de la prevencién en la poblacién gene-
ral’. Los trabajos sobre las personas con VIH continuaron siendo practica-
mente inexistentes. Son varias entonces las preguntas con las que se con-
frontan los sociélogos que se dedican al tema de la enfermedad y los enfer-
mos: ;por qué tan escaso interés cuando en varias investigaciones se ha
demostrado que, aun en el caso de enfermedades graves e invalidantes, las
personas siguen teniendo esperanzas y organizando sus formas de accién?
¢Cémo dar cuenta de la situacién de las personas afectadas por esta enfer-
medad desconocida y calificada de epidemia?

Como reaccién a esta carencia se emprendié una investigacién sobre
la vida cotidiana de las personas contaminadas por el VIH y asintomiticas
(Carricaburu y Pierret, 1992). A través de este estudio, los homosexuales
contaminados, principalmente, pudieron expresarse en un contexto uni-
versitario, contando con el respaldo de los sociélogos para transmitir su
mensaje: Digan ustedes lo que a m{ me es imposible decir, soy homosexual
y seropositivo (Pierret, 1994).

En sociologfa, Gnicamente los marcos teéricos que se habfan elabora-
do para analizar las enfermedades crénicas nos parecieron pertinentes para
estudiar una situacién tan particular, a saber, convivir, sin ningin signo clini-
o, con un virus mottal en un plazo breve. Estar contaminado por el VIH
significa efectivamente ser portador de un riesgo de enfermedad letal en un
plazo mds o menos largo, con un pronéstico incierto respecto del desencade-
namiento de la enfermedad. En cuanto a las personas seropositivas, se trata
de llevar una vida en apariencia sin enfermedad, aunque con una gran incer-
tidumbre en lo que atafie al futuro. Ademds, estas personas se ven obligadas a
instaurar un doble sistema de precauciones para controlar los riesgos que
corren y aquéllos que ellas mismas pueden representar para con sus allegados.
Es por eso que a este periodo de contaminacién lo denominamos «situacién
con riesgo de enfermedad». Como esta situacién puede prolongarse durante
algunos afios, o incluso, como actualmente se sabe, varios afios, las personas
afectadas por el VIH se encuentran en la situacién de convivir con el virus,
luchando por mantener su estado de salud, asi como su insercién social, el
mayor tiempo posible.
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Metodologfa y marco teédrico de la investigacién
Recoleccion de datos

Esta investigacién cualitativa, llevada a cabo entre enero de 1990 y
junio de 1991, se basé en entrevistas en profundidad a hombres contami-
nados, ya sea como consecuencia de pricticas sexuales o bien debido a los
productos sanguineos utilizados en el tratamiento médico de la hemofilia®
(Carricaburu y Pierret, 1992). Se eligieron tres criterios de seleccién: el
cardcter asintomdtico de la infeccién por VIH, el modo de transmisién (se
exceptuaba el uso de droga) y la fecha de conocimiento de la contamina-
cién (entre dos y seis afios). Se efectuaron 53 entrevistas de forma biogrifi-
ca, de un promedio de dos horas de duracién: 20 entrevistados eran
hemofilicos, 24 se presentaban como homosexuales y 9 como heterosexuales.
Vivian en Paris o en sus alrededores y todos estaban bajo control médico’.
Ejercian una actividad profesional y pertenecian a categorias sociales me-
dias o superiores. Su edad media era de 36 afios (entre 23 y 65 afios) y 29 de
ellos vivian en pareja. Estas caracteristicas sociodemogréficas no son sufi-
cientemente heterogéneas para analizarlas como variables independientes.
Se grabaron todas las entrevistas, posteriormente se las desgrabé y su trans-
cripcién fue objeto de un andlisis de contenido temdtico.

Marco tedrico

Para dar cuenta de ese especial perfodo durante el cual las personas
estin contaminadas por el VIH pero no estdn enfermas, se emplearoa los
instrumentos conceptuales existentes, elaborados para abordar la enferme-
dad crénica, que nos parecieron pertinentes y adecuados para aprehender
esta «situacién con riesgo de enfermedad». Fundamentalmente se tra'a de
llegar a saber, por un lado, cémo interpretan la contaminacién las personas
afectadas y, por el otro, cudles son las modalidades de organizacién y reor-
ganizacién que establecen para continuar viviendo.

:De qué manera esos instrumentos van a permitir dar cuenta de los
problemas especificos planteados por el sida?, ;cémo viven las personas
contaminadas por el virus mortal de una enfermedad que ha sido objeto de
una construccién social ampliamente presentada por los medios masivos
de comunicacién como una epidemia (Herzlich y Pierret, 1988). Ademis,
por su cardcter transmisible y las representaciones que ha suscitado, el sida
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es una enfermedad que cuestiona las relaciones del individuo con quienes
lo rodean. En otros términos, a diferencia de las enfermedades crénicas
anteriormente estudiadas, el sida afecta a individuos que pertenecen a gru-
pos particulares o que forman parte de circuitos, a veces marginalizados, de
los que, en mayor o menor medida, comparten la historia.

La decisién de comparar una poblacién en estudio formada por
hombres que fueron seleccionados en funcién del modo de contaminacién
corresponde a la preocupacién por tomar en consideracién esa dimensién
colectiva. Esto permitié evidenciar la importancia de las imbricaciones entre
experiencia individual e historia colectiva en las recomposiciones biografi-
cas de las personas. Este aspecto establece una neta diferencia entre el VIH
y las enfermedades crénicas habitualmente estudiadas. Se volvieron a plan-
tear y a discutir tres problemas centrales de la sociologia de las enfermeda-
des crénicas: el sentido de la contaminacién y el manejo del estigma, la
movilizacién de los recursos para construir la esperanza y, finalmente, las
estrategias de ajuste en torno a la recomposicién biografica.

Frente a la enfermedad estigmatizada: guardar secreto

Aun antes de que se conocieran las manifestaciones y las repercusio-
nes del sida a nivel individual y colectivo, esta enfermedad fue presentada,
sobre todo por la prensa, como un «castigo divino, «la nueva lepra» o «la
maldicién de los tiempos modernos». Enterarse de que uno estaba conta-
minado por el VIH, entre 1984 y 1989, significé por ende estar confronta-
do con ese discurso social particularmente duro y dificil de eludir. Si bien
toda experiencia de enfermedad supone una confrontacién con las metdfo-
ras que produce e impone la sociedad (Frankenberg, 1986), en el caso del
sida se trata, también y fundamentalmente, de que a uno le anuncien una
muerte cercana. El sentido y las implicancias del hecho de conocer la situa-
cién serolégica permiten entender por qué, en muchos casos, se la guarda
en secreto. El manejo del secreto, que resulté central en esta investigacion,
cobra sentido en relacién con el estigma y constituye el eje que va a permi-
tir interpretar la manera en que las personas concernidas reorganizan su
vida cotidiana.

Segtin E. Goffman, el estigma constituye «un atributo que des-
acredita profundamente (al individuo)», y este autor aclara que «es con-
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veniente hablar en términos de relaciones y no de atributos» (1975: 13).
Por consiguiente, el estigma interviene esencialmente en situaciones de
interaccién: «;supone acaso el individuo estigmatizado que su diferencia
ya se conoce o es visible, o bien piensa que no se conoce y que las perso-
nas presentes no la perciben de manera inmediata? En el primer caso se
considera el sino del individuo desacreditado, en el segundo, el del indivi-
duo desacreditable.» (1975: 14). De este modo, la persona desacreditada
debe manejar las tensiones que provoca su diferencia, mientras que el
individuo desacreditable debe saber controlar la informacién para conti-
nuar dominando la situacién.

En nuestra investigacion, todos los hombres entrevistados eran
seropositivos asintomdticos y no tenfan ningin signo visible, o sea que
eran desacreditables e iban a adoptar diversas estrategias de difusién de la
informacién con respecto a su entorno. Por lo general, se guarda el secreto
de la contaminacién por el VIH y tinicamente se lo comparte en ciertas y
determinadas condiciones de intimidad. La dificultad de hablar de la
seropositividad es consecuencia, principalmente, del discurso social que
hace del sida «una enfermedad vergonzosa». Esta dificultad también co-
rresponde al miedo de confrontarse con lo que G. Scambler y A. Hopkins
(1986: 33) denominan «el estigma sentido» (felt stigma) que, en el caso del
VIH, asume una dimensién particular en la medida en que el cuerpo no
s6lo estd contaminado, sino que también es contaminante.

Para hacer frente al estigma, E. Goffman demostré que las personas
recurren a diferentes técnicas a fin de controlar la informacién relativa a su
situacién: la disimulacién, la imputacién de los signos a otro origen, el
mantenimiento de una cierta distancia, la revelacién voluntaria o la divul-
gacién (1975: 112). Desde la publicacién de los trabajos de E. Davis (1963),
se sabe que el hecho de disimular o de desviar la atencién del estigma res-
ponde a una estrategia de «normalizacién». En su trabajo sobre el sida,
R. Weitz subraya que, pese a las caracteristicas singulares de esta enferme-
dad, las personas contaminadas por el VIH o enfermas utilizan las técnicas
de manejo del estigma ya conocidas; en particular, disimulan la enferme-
dad mientras no es visible o, cuando se torna visible, le atribuyen otra
causa, por ejemplo el cdncer (1990: 37).

En el caso de la contaminacién por el VIH, el silencio result6 ser un
elemento central y su sentido varfa en funcién de los diversos espacios en
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que se desarrolla la vida social. En el lugar de trabajo, corresponde al miedo
al rechazo y a ser despedido, aunque también a no aceptar la compasién y
al deseo de preservar a los allegados y los familiares. Guardar un secreto de
esta indole exige una vigilancia permanente y un verdadero «trabajo» (Strauss
et al., 1982), trabajo que es adn mds dificil cuando el entorno sabe de la
hemofilia o la homosexualidad: las ausencias repetidas o el minimo signo
visible —herpes zoster o herpes simple— hacen correr el riesgo de traicio-
nar aquello que se quiere ocultar. En todos los casos, sin embargo, guardar
el secreto de la contaminacién es también querer seguir siendo considerado
como todo el mundo y no como alguien cuyo futuro estd limitado. Esta
actitud parece ser una condicién necesaria para vivir de la manera mds
normal posible, al mismo tiempo que hace posible que los entrevistados
redefinan su contexto de vida y movilicen un cierto niimero de recursos.
En cuanto a los hombres que deciden revelar su contaminacién, en cam-
bio, se trata, por un lado, de tomar la iniciativa de no tener que manejar
mis el hecho de ser desacreditable y, por el otro lado, de querer ejercer un
control y un cierto dominio sobre esta situacién particular.

Frente a la incertidumbre: movilizar recursos
para construir la esperanza

Por el hecho de haber estado confrontados con esta situacién con
riesgo de enfermedad durante un cierto nimero de afios, los hombres en-
trevistados en el marco de esta investigacién se han visto obligados a efec-
tuar reajustes y modificaciones en su vida cotidiana. Estas modificaciones
se llevan a cabo en un contexto en el que predominan la incertidumbre, el
peligro de transmisién y la amenaza letal. En tales condiciones, jc6mo con-
siguen los entrevistados mantener la voluntad de viviry, por ende, de «cons-
truir la esperanza» que se requiere para vivir? (Pollak, 1990: 259). Plantea-
mos la hipétesis de que este concepto, propuesto por M. Pollak en el mar-
co de una experiencia limite y a priori desesperada —1la experiencia de los
campos de concentracién— puede resultar fecundo para dar cuenta deesta
situacién con riesgo de enfermedad. La construccién de la esperanza cobra
aquf un sentido especial y se fundamenta en la movilizacién de diferentes
recursos para evitar el desencadenamiento de la enfermedad y luchar con-
tra la incertidumbre.
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Algunas enfermedades crénicas pueden acarrear limitaciones en los
diferentes dmbitos de la vida social: no comer azticar o sal, no practicar
deportes, dejar de conducir, reducir la actividad profesional o cambiar de
profesién. En cambio, los tnicos limites impuestos por la contaminacién
por el VIH estdn asociados con su modo de transmisién. Dicho de otro
modo, son limitaciones que conciernen tinicamente a la sexualidad y cier-
tas precauciones indispensables al poner las inyecciones intravenosas nece-
sarias para tratar la hemofilia. No obstante, todos los hombres que entre-
vistamos instauran restricciones, es decir que por propia decisién modifi-
can su-forma de vida, suprimiendo ciertas actividades que consideran in-
compatibles con su nueva situacién. Algunos de ellos, por ejemplo, vigilan
sus horas de suefio, otros deciden adoptar una alimentacién «sana». Por
esta razon se establecid una distincién entre los limites objetivos que impo-
ne la serologia positiva y las restricciones que las personas elaboran y ellas
mismas se imponen, mds por previsién que por una imposibilidad real
(Carricaburu y Pierret, 1992).

Sin embargo, estas restricciones, en compensacién, pueden conver-
tirse en elementos dindmicos que contribuyen a construir la esperanza. Se-
gdn M. Bury (1982), los recursos movilizados para hacer frente a la ruptu-
ra biogrdfica generada por la enfermedad crénica son de tipo cognitivo y
material. En «la experiencia de los campos de concentracién», M. Pollak
distingue «los recursos fisicos e incorporados (asociados al cuerpo), los re-
cursos relacionales (...) y los recursos cognitivos (aptitudes reconocidas y
conocimientos practicos)» (1990: 289-290). La movilizacién selectiva de
recursos y la voluntad de sobrevivir permiten construir la esperanza en la
experiencia de los campos de concentracién.

En la situacién con riesgo de enfermedad se observaron diferentes
recursos: recursos relacionales y afectivos en direccién de la familia y los
allegados, pero también del movimiento asociativo; recursos cognitivos en
relacién con los médicos y el personal de salud; recursos corporales asocia-
dos a la forma de vida y recursos vinculados al compromiso profesional,
espiritual o asociativo. Con todo, sus modalidades de organizacién y el
objetivo que se les asigna resultaron especificos. Pudimos identificar dos
dimensiones de la movilizacién. Esta se lleva a cabo segtin dos modalidades
distintas: fundamentandose en lo que ya existe o bien en la elaboracién de
nuevos medios. La movilizacién de recursos, ya sean antiguos o nuevos,
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responde a dos objetivos: organizar la vida cotidiana o bien fortalecer las
capacidades del individuo para enfrentar en las mejores condiciones la in-
certidumbre respecto al futuro. De manera més general, la construccién de
la esperanza, en una situacién con riesgo de enfermedad como es la de la
contaminacién por el VIH, se organiza en torno a la movilizacién de diver-
sos recursos destinados a evitar el desencadenamiento de la enfermedad y a
luchar contra la incertidumbre; en otros términos, a conservar sin cambios
la situacién corporal y la situacién social, el mayor tiempo posible. Los
entrevistados se diferencian en funcién de estas dos dimensiones de cons-
truccién de la esperanza.

Fortalecer las capacidades fisicas para evitar
el desencadenamiento de la enfermedad

La confianza en la medicina aparece como el recurso esencial de la
sitiacién con riesgo de enfermedad. Se fundamenta en la conviccién de
que la ciencia tiene la capacidad de encontrar tratamientos que, aunque no
curen, permitan continuar conviviendo con el virus. Consecuentemente,
la relacién con la medicina y el personal de salud puede ser un recurso,
tanto cognitivo como afectivo (Fox, 1959), basado en la existencia de rela-
ciones privilegiadas con los miembros del personal de salud; al dirigirse a
ellos no sélo se busca obtener un conocimiento fiable sino también ser
aceptado tal como se es. Por otra parte, los controles periédicos, clinicos y
biolégicos, tranquilizan, aun cuando cada estudio esté precedido por un
periodo de gran tensién. En un contexto como éste, todo anuncio sobre la
actividad del virus, los nuevos protocolos o los avances terapéuticos tiene
una repercusién particular que puede reconfortar o bien poner en peligro
un equilibrio laboriosamente construido.

La expectativa de un tratamiento eficaz en un futuro cercano supo-
ne entonces mantener la situacién del presente tal como estd, o incluso
consolidarla, para evitar el desencadenamiento de la enfermedad. Los hom-
bres homosexuales contaminados procuran fortalecer sus capacidades fisi-
cas dedicando una especial atencién al cuerpo. Esencialmente van a modi-
ficar su higiene alimentaria, vigilindola y adoptando un modo de vida que
consideran mis sano y mds equilibrado. Por otra parte, algunos de ellos
intentan mejorar sus capacidades psiquicas, ya sea recurriendo al psicoand-
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lisis, o bien orientdndose hacia la religién o, de un modo mis general, hacia
ciertas formas de espiritualidad.

La confianza en la medicina, desarrollada y puesta en préctica por
los hombres homosexuales, dificilmente puede ser movilizada por los hom-
bres hemofilicos, que sienten que su contaminacién se debe a «una falta»
de la medicina. Y mds atn en la medida en que las relaciones generadas por
el manejo de una enfermedad crénica, presente al nacer, se basaban no sélo
en la confianza en la persona del médico de cabecera sino también en la
esperanza de que, con el tiempo, la ciencia les proveerfa un tratamiento de
tipo genético que hiciera posible erradicar la enfermedad. La meta de los
hombres hemofilicos consiste, entonces, en mantenerse sin cambios, utili-
zando los recursos ya existentes pero sin desarrollar otros nuevos.

Conservar o afianzar la insercion familiar y social
para enfrentar-la incertidumbre

Paralelamente a la confianza en la medicina y al mencionado tra-
bajo con el cuerpo, las mds de las veces los entrevistados procuran conser-
var sus diferentes inserciones familiares y sociales. Para ellos, la contami-
nacién por el VIH entra en el marco de una historia familiar particular:
en el caso de la hemofilia, la familia de origen ha debido manejar los
problemas inherentes a la enfermedad crénica y asumir su cardcrer here-
ditario; en el caso de la homosexualidad, tuvo que aceptarla, o bicn la
rechazé, o incluso no sabe de su existencia. En cuanto a los hombres
hemofilicos, como la contaminacién por el VIH es una consecuencia de
su tratamiento —y por extensién de la enfermedad transmitida por la
madre de cada uno de ellos—, va a reactivar la historia familiar, con fre-
cuencia vivida como una culpa®. Entre los que estén casados, cuando la
pareja consigue superar la desgracia de la contaminacién, el deseo de te-
ner un hijo «a pesar de todo» puede llevar a algunos de ellos’ a asumir el
riesgo de tener relaciones sexuales sin proteccién y hasta, por ejemplo, a
elaborar una solucién alternativa original: uno de los hombres se puso de
acuerdo con su padre con el objeto de que le donara su esperma para una
inseminacién artificial que le permitiera tener «un hijo de la misma san-
gre». El proyecto de tener un hijo se convierte entonces en un recurso que
permite anticipar el futuro y prolongar la familia. No obstante, cuando la
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pareja no resiste a la contaminacién o cuando la soledad se torna dema-
siado agobiante, la familia de origen constituye un refugio.

Las relaciones de los hombres homosexuales con su familia de ori-
gen estdn marcadas por la posicién de la familia frente a la homosexuali-
dad. Cuando se acepta la homosexualidad, la contaminacién por el VIH
puede anunciarse y contribuir a estrechar los vinculos familiares. Sin em-
bargo, en la mayorfa de los casos estudiados en esta investigacién, se guarda
el secreto de la contaminacién el mayor tiempo posible. A pesar del secreto
y también gracias a él, estos hombres intensifican los vinculos familiares,
que constituyen un recurso afectivo primordial. En un sentido mds am-
plio, la valorizacién de las relaciones afectivas conduce a hacer de la «cali-
dad>» el eje central de las relaciones, tanto con la familia como con los ami-
gos. Si bien la vida sexual sufre una profunda modificacién debido a la
adopcién del preservativo y de las précticas de riesgo reducido, la contami-
nacién por el VIH, en cambio, no constituye un freno para el logro de una
vida afectiva estable, e incluso para la constitucién de una nueva pareja®.

La insercién social de esta poblacién tinicamente masculina y relati-
vamente joven (recordemos que la media de edad es de 36 afios) se estruc-
tura principalmente alrededor de la actividad profesional. Sin embargo,
ésta ya no reviste la misma importancia para todos los entrevistados tras
enterarse de la contaminacién por el VIH. Si bien la dedicacién profesio-
nal a menudo ha sido un medio de integracién y normalizacién para los
hombres hemofilicos, a partir de ese momento parece tomar un papel se-
cundario y no puede representar un verdadero recurso. En cambio, el tra-
bajo sf es un elemento central y constituye un terreno en el que no es excep-
cional que ciertos hombres homosexuales decidan tomar riesgos, ya sea
renunciando a la estabilidad de un empleo asalariado o bien creando su
propia empresa. Se trata de «arriesgarse a hacer lo que uno tiene ganas»,
pero también de construir un contexto laboral en el que uno no se encuen-
tre en situacién desacreditable. Se trata, asimismo, de querer mantener una
situacién de normalidad que dure lo mds posible.
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Retroalimentacién entre trabajo personal
y movilizacion colectiva

El trabajo de construccién de la espéranza, que cada uno lleva a cabo
movilizando medios que le son propios para evitar el desencadenamiento
de la enfermedad y luchar contra la incertidumbre, no puede disociarse del
trabajo colectivo realizado por el conjunto de las asociaciones. En particu-
lar, la participacién en un grupo de pares puede representar uno de los
recursos esenciales frente a la incertidumbre, tanto para los médicos como
para los enfermos (Fox, 1959). Para un pufiado de entrevistados, el com-
promiso asociativo constituye un recurso personal. La existencia misma de
la movilizacién asociativa en Francia, a partir de fines de 1984, ha otorga-
do una gran visibilidad al sida y, de ese modo, ha contribuido a transmitir
otra imagen de la enfermedad. Esta movilizacién repercute indirecta y di-
fusamente en e trabajo de construccién de la esperanza de cada uno y no
puede ignorarse.

Las asociaciones de lucha contra el sida presentan la originalidad
de no haber sido creadas «como auxiliares» de los médicos, o sea como
«vectores de informacién médica de divulgacién e instancias de apoyo
exterior al campo médico» (Paterson y Barral, 1994: 79). Fueron creadas
en una situacién de urgencia «por el propio virus, es decir por las perso-
nas afectadas fisica y/o afectivamente» (Pollak, 1992: 29). Estas acocia-
ciones, al mismo tiempo que conferfan a la enfermedad una mejor visibi-
lidad social, proponian apoyo, ayuda e informacién a las personas
concernidas (Gamson, 1989; Pollak y Rosman, 1989; Ouellette Kobasa,
1990; Hirsch, 1991; Adam, 1993). También tomaron la iniciativa de
lanzar ciertas innovaciones, ya sea los grupos de expresién o los dispositi-
vos médicos y sociales que se encargan de las personas afectadas (Rosinan,
1994 y 1996). Las asociaciones de lucha contra el sida contribuyen a
plantear formas originales de abordar las relaciones entre profesionales y
voluntarios, asi como entre las diferentes personas concernidas, estén o
no afectadas personalmente (Adam, 1994 y 1997).

Asimismo, estas asociaciones revelan las dificultades que encuentran
para conciliar varios objetivos: manejar una sexualidad diferente, tomar en
consideracién los problemas de los enfermos y movilizar los medios para
desarrollar una solidaridad que logre superar las diferencias. No obstante,
para quienes toman parte activa, constituyen un recurso y un medio de
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adquirir una competencia. En cuanto a quienes dan cuenta de su enferme-
dad, pueden acceder a «un cierto status de portavoz de una causa colectiva
«y convertirse de esta manera en figuras publicas (Pollak, 1988: 106). Mds
generalmente, las asociaciones de lucha contra el sida han demostrado que
la enfermedad puede ser fuente de movilizacién colectiva, contribuyendo
asf a modificar la imagen de «vergiienza» asociada con la enfermedad, ha-
ciendo de ella una infeccién que se vuelve crénica y contra la cual se lucha
dfa tras dfa, al mismo tiempo que se convive con ella.

En lo relativo a la hemofilia, la situacién forma parte de una histo-
ria colectiva vinculada a la Asociacién Francesa de Hemofilicos (AFH),
creada en 1955 como «auxiliar de los médicos. Esta asociacién ha logra-
do convertirse en un verdadero recurso para los enfermos de mds edad,
que en ella han encontrado no sélo una ayuda para superar la singulari-
dad de su situacién, sino también conocimientos médicos que han podi-
do hacer suyos. En cambio, para los mds jévenes, la Asociacién represen-
ta un pasado que no les pertenece y una identidad colectiva que rechazan.
Por otra parte, a lo largo de los tres afios que precedieron la generaliza-
cién de los productos antihemofilicos termotratados’, la AFH minimizé
los riesgos relacionados con esta nueva enfermedad y constantemente
procurd tranquilizar en vez de dar la alarma (Carricaburu, 1993). En tal
contexto, recurrir a la actividad asociativa dificilmente puede constituir
un recurso.

Nonririnerpraitdc-bti-manpe

La construccién de la esperanza se basa entonces en la profunda
conviccién de que el desencadenamiento de la enfermedad se evita gracias
a la atencién que se presta al cuerpo y a las modificaciones en la higiene de
vida, asf como a la confianza que se deposita tanto en la medicina como en
la investigacién. No obstante, luchar contra el desencadenamiento de la
enfermedad también significa enfrentar la incertidumbre, afirmando la
voluntad de querer continuar siendo como todo el mundo y vivir de la
manera mds normal posible, con una insercién familiar y un reconoci-
miento profesional. Por lo tanto, en la situacién con riesgo de enfermedad
que conlleva la contaminacién por el VIH, la construccién de la esperanza
es indisociable del tiempo.

179



El tiempo, analizado en el marco de la enfermedad crénica, en espe-
cial por J. Corbin y A. Strauss (1987) y K. Charmaz (1991), engloba varias
dimensiones, tales como la organizacién, la forma de utilizarlo (clock time)
y las concepciones personales o el sentido que se le atribuye. En el caso de
la contaminacién por el VIH, durante la fase asintomatica tales dimensio-
nes adquieren un sentido particular. Por una parte, el procurar cesarrollar
capacidades fisicas y psiquicas con el objeto de resistir mejor al virus hace
que sea necesario efectuar ajustes mds o menos importantes en la organiza-
cién del tiempo: preparacién de la comida, relajacién, consuleas, etc. Por
otra parte, una situacién todavia letal —en el estado de las posibilidades
terapéuticas al principio de la década del 90— perturba las perspectivas
temporales propias a cada persona involucrada. Justamente porque el tiem-
po estd contado engendra una sensacién de urgencia y tentativas de domi-
nar la incertidumbre. Es preciso entonces tratar de que pase ms lentamen-
te, no sélo aprovechdndolo mejor sino tratando de diferir el desencadena-
miento de la enfermedad. Mientras se siga siendo asintomdrico, la
seropositividad —como categorfa temporal— puede utilizarse ¢como un
recurso suplementario en la construccién de la esperanza (Pierrer, 1996).
De esta manera, una categoria biolégica —tener una serologfa VIH positi-
va— puede transformarse en una categorfa social —la seropositividad—
cuya dimensién temporal constituye un recurso suplementario en la lucha
contra el desencadenamiento de la enfermedad.

El andlisis de una situacién con riesgo de enfermedad como es la de
la contaminacién por el VIH ha permitido mostrar que la lucha contra el
tiempo y la incertidumbre asume aqui un sentido particular, pues sc funda
en un uso social de una categoria biolégica. En otros términos, la construc-
cién de la esperanza consiste en mantener tal como estin la situacion cor-
poral y la situacién social, movilizando diferentes recursos. Se trata enton-
ces de evitar el desencadenamiento de la enfermedad, permaneciendo en el
estado de seropositividad tanto tiempo como sea posible, hasta que aparez-
can tratamientos que permitan pensar en alternativas.

De la biografia individual a la historia colectiva

El hecho de mantener el secreto para hacer frente a una enfermedad
estigmatizada, por un lado, y el de movilizar los recursos para evitar que s¢
desencadene la enfermedad y luchar contra la incertidumbre a fin de cons-
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truir la esperanza necesaria para vivir, por el otro, permiten comprender el
sentido que para las personas con VIH tiene la situacién con riesgo de
enfermedad, asi como las modalidades de organizacién del mundo que
establecen. Sin embargo, tal situacién lleva también a hacerse preguntas
sobre uno mismo y a plantearse cuestionamientos biograficos. Es especial,
ser discreto acerca de la propia contaminacién y mantenerse en actividad
para conservar un cierto dominio del propio estado también significa lu-
char por controlar la definicién de la propia imagen. Se han elaborado
diferentes nociones sociolégicas para dar cuenta de estas consecuencias so-
bre la identidad de las personas y de sus reajustes.

Ruptura biogrdfica y trabajo biogrdfico

Segin M. Bury, la enfermedad representa un importante elemento
de ruptura, o segun la expresién de A. Giddens (1979), «una situacién
criticar. Para marcar su diferencia respecto del enfoque interaccionista
que considera demasiado descriptivo e insuficientemente teorizado, Bury
desarrolla una conceptualizacién de la enfermedad crénica en términos
de ruptura biografica (biographical disruption). Defiende la idea segtin
la cual la enfermedad crénica trae aparejada profundas transformacio-
nes en las estructuras de la vida cotidiana y en las formas de conoci-
miento de las personas enfermas. Este autor distingue tres aspectos de
la ruptura biogrdfica: la ruptura en los comportamientos que se dan
por sentados, en los sistemas explicativos habitualmente desarrollados
por las personas y el hecho de tener en cuenta los recursos que ellas
movilizan para enfrentar la situacién modificada por la enfermedad cré-
nica (Bury, 1982: 169-170).

En 1991, Bury vuelve a examinar este concepto, profundizdndolo e
introduciendo la idea de contexto, ausente en su definicién anterior: «El
concepto de biografia sugiere que, en la enfermedad crénica, el sentido y el
contexto no pueden ser ficilmente disociados»'® (Bury, 1991: 453). Por
contexto, M. Bury entiende a la vez la politica social, el rol de las asociacio-
nes de enfermos, del consumismo, de las asociaciones caritativas y, por
ltimo, de los medios masivos de comunicacién. Pero sobre todo, distin-
gue dos tipos de «sentidos»: por una parte, en términos de consecuencias
en la vida cotidiana del individuo y, por la otra, en términos de significados
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para la persona enferma, o sea la imagen que tiene de si misma pero tam-
bién la que les atribuye a los demds (Bury, 1991: 453).

J. Corbin y A. Strauss (1987) proponen el concepto de «trabajo
biogrificon (biographical work), cuyo contenido es semejante, aunque
més amplio y mds completo. Se trata del trabajo que las personas deben
efectuar para poder enfrentar la nueva situacién creada por la irrupcién
de una enfermedad crénica. Segin estos dos autores, la biograffa de
cada persona estd compuesta por tres dimensiones principales: el tiem-
po biogrdfico (the biographical time), las concepciones de si mismo (the
conceptions of self) y las concepciones del cuerpo (the body conceptions).
La combinacién de estos tres elementos es la que proporciona la estruc-
tura y la continuidad de cada biograffa para formar lo que ellos llaman
«the BBC chain» (the biographical body conception chain). Cuando ésta
se interrumpe debido a la irrupcién de una enfermedad crénica —lo
que M. Bury analiza en términos de ruptura biogréfica— cada uno de
los tres componentes de la biografia se quebranta. El trabajo biogrifico
consiste entonces en «recomponer los pedazos» de la «BBC chain»
(putting the BBC chain back together) (Corbin y Strauss, 1987). El enfo-
que de K. Charmaz representa una perspectiva similar, ya que focaliza
su andlisis en las consecuencias de la irrupcién de la enfermedad en
términos de identidad. En la jerarquia de las identidades, Charmaz dis-
tingue diferentes niveles, valorizados en mayor o menor grado por las
personas enfermas; entre ellos figura el si mismo restaurado (restored
self), que corresponde a la reconstruccién de las identidades anteriores
a la enfermedad (Charmaz, 1987: 285).

Estos diferentes conceptos permiten articular los significados y las
consecuencias de la contaminacién por el VIH en la vida cotidianz de las
personas afectadas; permiten igualmente examinar sus manifestaciones en
términos de reajustes biogréficos.

Imbricaciones entre significados y consecuencias
de la contaminacion por el VIH
En el caso del sida, la imbricacién entre los sistemas de interpreta-

cién desarrollados por las personas afectadas y los comportamientos utili-
zados para manejar la vida cotidiana es singularmente fuerte y remite a la
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naturaleza misma de la enfermedad. Miés all4 del proceso individual de
recomposicién de la identidad, comiin a todas las personas cuya biografia
se ve seriamente perturbada debido a la irrupcién de una enfermedad, la
contaminacién por el VIH plantea un problema especifico al insertar la
enfermedad en una dimensién social fuerte pero también colectiva que
modela las experiencias individuales. Como se ha visto, las interpretacio-
nes y las construcciones discursivas en torno al sida son duras y a las vez
estdn sumamente generalizadas en el conjunto de la sociedad, es decir que
son por todos conocidas. La mayorfa de las veces el sida se presenta como
«la enfermedad de los otros», de los que viven de manera diferente, € inclu-
so de los que pertenecen a lo que se ha denominado «grupos de riesgo». Por
consiguiente, cuando se es sepositivo, vivir implica tener en cuenta este
discurso y tomar una posicién al respecto.

Como ademds el origen de la contaminacién se imputa a con-
ductas terapéuticas o comportamientos sexuales, individuales o colecti-
vos, todos los hombres entrevistados establecieron una relacién entre la
contaminacién y el pasado. De este modo, se ven llevados a realizar un
trabajo de autorreflexién y a examinar retrospectivamente su propio
pasado, asi como el de su grupo de pertenencia o de referencia. Este
trabajo, que cada uno efecttia con su historia personal, interfiere en la
manera en que la persona reconstruye la historia de su grupo de refe-
rencia. Por lo tanto, la historia individual no se puede aislar de la histo-
ria colectiva, necesaria para interpretar las biografias individuales. Di-
cho con otras palabras, las consecuencias de la contaminacién por el
VIH en la vida cotidiana son indisociables de la forma en que los entre-
vistados las interpretan y que se apoya en la reconstruccién del pasado,
no sélo individual sino rambién colectivo. Las especificidades que se
desprenden de este anilisis remiten a las caracteristicas inherentes al
sida, enfermedad transmisible que ha tomado la forma de una epidemia
y que no afecta a individuos aislados unos de otros sino a personas que
pertenecen a grupos o a circuitos.
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b ificacidn de los comp tes anteriores de la identidad:
el concepto de afianzamiento biogrdfico

Para intentar recomponer su identidad y encontrar una continuidad
en su biograffa, los hombres entrevistados relacionan la situacién presente
con la reconstruccién de su pasado, individual y colectivo, y con la manera
en que interpretan tal reconstruccién. Sin embargo, como recalca M. Pollak,
«mirar hacia el pasado, lejos de «recomponer los pedazos de una vida des-
truida, puede volver a abrir heridas que en realidad nunca se habian cicatriza-
do» (Pollak, 1990: 238). Segtin el origen de la contaminacién de los entrevis-
tados, la interpretacién y la reconstruccién del pasado no adoptan la misma
forma ni adquieren el mismo sentido. No obstante, todos ellos entran en un
complejo proceso de recomposicién de su identidad, proceso que se traduce
en lo que hemos denominado un afianzamiento biogrifico, es decir la inten-
sificacién de los componentes de la identidad que existfan antes de la conta-
minacién y que tienen relacién con la hemofilia o con sus inclinaciones ho-
mosexuales (Carricaburu y Pierret, 1995). Si bien se habia propuesto la idea
de una «identidad positiva de persona enferma» (Herzlich y Pierret, 1984:
274), no observamos ninguna elaboracién de la identidad en torno al con-
cepto de seropositividad. La contaminacién echa por tierra los esfuerzos de
los hombres hemofilicos en pro de una normalizacién, remitiéndolos a una
légica de enfermedad de la que habfan intentado librarse: para ellos, el hecho
de estar contaminados por el VIH significa ya tener el sida. En cambio, para
los hombres homosexuales, mantener la diferencia entre sida y seropositividad
es esencial, puesto que este tltimo concepto resulta ser un recurso temporal;
incluso si estin bajo seguimiento médico, para ellos la seropositivida:| repre-
senta un estado que atin no es la enfermedad.

Si se acepta, como lo hace K. Charmaz, que en las personas enfer-
mas existe una jerarquia de identidades, puede considerarse que, cn el caso
de los hombres contaminados por el VIH, esa jerarquia se construye en
torno a los componentes de identidad que existian antes del VIH. Sin em-
bargo, entre los diversos componentes de la identidad anteriores a la conta-
minacién, los entrevistados dan prioridad a los que tienen relacién con la
hemofilia o con la homosexualidad, sabiendo que la contaminacién estd
vinculada, en un caso, al modo de tratamiento, y en el otro, al modo de
vida. Asimismo, se trata de una contaminacién colectiva que atafie al gru-
po en su conjunto, y no sélo a individuos aislados.
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Serfa tentador asimilar el «s{ mismo restaurado» de K. Charmaz,
definido como la reconstruccién de las identidades presentes antes de la
enfermedad, al concepto de «afianzamiento biogrdfico». Con todo, estos
dos conceptos nos parecen diferentes. Tanto en el caso de la hemofilia
como en el de la homosexualidad, los componentes de la identidad
enfatizados tras la contaminacién por el VIH son notablemente fuertes,
en la medida en que conciernen al cuerpo y se fundan en la diferencia.
Ademds, dichos elementos estdn directamente implicados en el origen de
la contaminacién. Por dltimo, esas identidades no se reconstruyen,
sistemdticamente se intensifican.

El retorno a los componentes anteriores de la identidad y la in-
tensificacién de la que son objeto lleva también a examinar detenida-
mente la distincién entre identidad social e identidad personal (Goffman,
1975). El «afianzamiento biogrdfico», tal como lo hemos aprehendido,
concierne a la identidad personal. En cambio, a nivel de la identidad
soctul, es decir de la afirmacién de si mismo en relacién con los demds,
aparecen diferencias entre los hombres hemofilicos y los homosexuales.
Por temor a la estigmatizacién asociada al sida, algunos hombres
hemofilicos llegan hasta disimular su hemofilia, lo que antes no era tan
sistemdtico. Por el contrario, los hombres homosexuales entrevistados
tienen tendencia a afirmar, e incluso a reivindicar, una cierta banalizacién
de la homosexualidad.

Conclusién

Los trabajos sociolégicos de referencia se han dedicado funda-
mentalmente a estudiar las consecuencias de las enfermedades crénicas
conocidas en la vida cotidiana y la identidad de las personas que deben
manejar permanentemente esa situacién. En este trabajo, en cambio, el
andlisis se focaliza en lo que hemos denominado una situacién con ries-
go de enfermedad y que araiie a personas que atin no estdn enfermas
pero si estdn contaminadas por un virus mortal en un plazo relativa-
mente breve.

Las caracteristicas de este virus transmisible y mortal, asi como la
fuerte carga emocional que rodea el sida, han permitido profundizar
algunos temas y reformular cierros conceptos, motivo de debate en la
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sociologia de la enfermedad. En especial, el hecho de guardar el secreto
de la contaminacién se explica tanto por el peso del discurso social
como por el anhelo de continuar viviendo lo m4s normalmente posible.
El haber elegido estudiar la situacién con riesgo de enfermedad que
representa la contaminacién por el VIH permitié elaborar la cor.struc-
cién de la esperanza. Este concepto, que hasta ese momento no se habia
aplicado a una enfermedad, se organiza alrededor de la utilizacién de
diversos recursos, por un lado, para evitar el desencadenamiento de la
enfermedad y, por el otro, para luchar contra la incertidumbre, mante-
niendo sin cambios el estado del cuerpo y la situacién social. El mante-
nimiento del secreto se torna comprensible desde este punto de vista.
El anilisis del manejo de la incertidumbre en el caso de una enferme-
dad letal que atin no se ha declarado refleja la manera en que una cate-
gorfa bioldgica, la serologfa VIH positiva, en ciertas ocasiones puede
constituir un recurso temporal para construir la esperanza. El manteni-
miento del secreto acerca de la contaminacién y la construccién de la
esperanza permiten dar cuenta de los reajustes de la identidad en torno
ala dimensién compartida y colectiva de esta situacidn, asi como de las
imbricaciones entre biografia individual e historia colectiva. El concep-
to de afianzamiento biogréfico constituye un examen en profundidad
del concepto de ruptura biogrifica: ser seropositivo no significa sola-
mente estar «infectado» como individuo aislado, también implica estar
«infectado» como miembro de un grupg azotado masivamente u causa

de su historia. Esta experiencia casi no es comparable a la de las epide-
mias de otros tiempos que azotaban las poblaciones de manera mucho
mds indiferenciada (Herzlich y Pierret, 1984).

Si bien hoy en dia las personas viven mucho mds tiempo y en
mejores condiciones fisicas, no es evidente que los problemas que se
han abordado en torno al sentido de la contaminacién, de los reajustes
del mundo en el que viven las personas y de las estrategias de ajuste que
utilizan sean radicalmente diferentes. En primer lugar, el andlisis del
estigma y el mantenimiento del secreto'! remiten a la manera en que la
colectividad reaccionard para hacer del sida una enfermedad como las
demis. En cuanto al andlisis del manejo de la incertidumbre, las perso-
nas seropositivas y asintomaticas se verdn cada vez mds en una situacién
comparable a la de los enfermos crénicos, aunque con problemas pare-
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cidos a los abordados en este texto, fundamentalmente los medios que
se movilizan para evitar el desencadenamiento de la enfermedad. No
obstante, habria que volver a analizar e investigar sobre todo las estrate-
gias de ajuste, ya que las poblaciones afectadas por el VIH se han
diversificado. Cabe preguntarse entonces si el peso de la historia colec-
tiva y las imbricaciones con la historia individual de cada uno son tan
importantes en la poblacién de las personas que consumen drogas, las
mujeres o los inmigrantes como lo son en la de los hombres que entre-
vistamos en 1990 y 1991.
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NOTAS

! A partir de 1993, los estudios de cohortes y el seguimiento de las perso-
nas contaminadas por el VIH permitieron poner en evidencia el hecho de
que algunas de ellas no estaban enfermas entre ocho y diez afios después de
haberse producido la contaminacién. A esas personas se las llama
«asintomiticas a largo plazo». Los resultados de trabajos cientificos publi-
cados en enero de 1995 demostraron sin embargo que el VIH no deja de
estar en actividad, contrariamente a lo que reflejaba la denominacién adop-
tada hasta ese momento: periodo de latencia (Ho et al., 1995).

? Esta situacién hace pensar en lo que sucede con la deteccién de los genes
de predisposicién y el desarrollo de la medicina predictiva: cada vez mis
personas var: a enterarse de que son portadoras de un gen, o incluso de un
virus, de una enfermedad mortal, aunque no sepan cudndo ésta va a desen-
cadenarse.

? Para obtener informacién sobre el estado de la produccién en ciencias
sociales, remitirse a las referencias bibliograficas: ANRS, 1996: 164-190.

4 Son dos las fuentes que permiten aprehender la situacién epidemiolégica
del sida en Francia en 1990: en el informe sobre la prevalencia de la infec-
cién por VIH, se estimaba en 150.000 el nimero de personas infectadas en
1989. En cuanto a los casos de sida al 31 de marzo de 1990, habfa 9.718
casos acumulados desde 1982, de los cuales 8.297 eran personas de sexo
masculino, es decir el 85,4%, y mds de la mitad homosexuales y bisexuales.

5 Se eligié un perfodo minimo de contaminacién de dos afios para que los
entrevistados ya no estuviesen en el estado de shock producido por el anun-
cio. Todos estaban infectados por el VIH pero no tenian sintomas y todavia
no habian desarrollado la enfermedad. Pese a que durante esta fase L activi-
dad del virus es alta, se los denominara asintomticos. En Francia, tinto las
consultas médicas como los tratamientos por VIH/sida son gratuitos.

6 Ver a este respecto la tesis de D. Carricaburu (1997).

7 De los 20 hemofilicos entrevistados; 8 estaban casados o vivian zn pare-
ja. Ninguno de ellos habfa contaminado a su conyuge.

* De los 24 homosexuales entrevistados, 6 siempre vivieron solos y 18
vivieron varios afios con un mismo hombre. Entre estos ltimos, 8 no cam-
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biaron de compafiero tras la contaminacién, 4 formaron otra pareja, 3 rom-
pieron y viven solos, mientras que otros 3, solteros, formaron una pareja
luego de haberse enterado de los resultados del test.

° En Francia, a partir del 1° de octubre de 1985, la seguridad social reinte-
gra Unicamente los productos antihemofilicos termotratados; los produc-
tos no termotratados nunca se prohibieron oficialmente.

19 La traduccién es nuestra.

"' En una investigacién realizada actualmente en colaboracién con Michele
Duroussy, sobre los cambios en’la vida cotidiana de las personas
asintomdticas durante un prolongado periodo, se observa que este proble-
ma se les plantea en los mismos términos que hace seis afios y contintia
plantedndose tras un periodo de diez afios de contaminacidn sin sintomas.
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