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No es al hombre, efectivamente, a quien sana el médico,
anoseraccidentalmente, sino a Calias o a Socrates, o aotro de
los asi llamados, que, ademds, es hombre. Por consiguiente,
si alguien tiene, sin la experiencia, el conocimiento tedrico,
y sabe lo universal pero ignora su contenido singular, errard
muchas veces en la curacion, pues es lo singular lo que
puede ser curado.

Aristoteles
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INTRODUCCION

ANTECEDENTES DE LA INVESTIGACION

Nuestro trabajo sobre la construccion médica del Vih-Sida se inicia en
el afio 1992 con un estudio sobre representaciones médicas de la enfer-
medad. En ese momento, y a cargo de la Dra. Mabel Grimberg, el equipo
del Programa de Antropologia y Salud de la Seccién de Antropologia So-
cial del Instituto de Ciencias Antropoldgicas, dio inicio a un estudio sobre
la construccién social del VIH-Sida a partir del andlisis de las represen-
taciones de un universo de profesionales involucrados en las respuestas
médicas a esta problemdtica en ciudad de Buenos Aires y en el Gran Bue-
nos Aires (periodos de programacién UBACyYT 1992-1994 y 1994-1997).
Propusimos el estudio de las representaciones médicas como una via de
indagacion en las procesos sociales, politicos e ideoldgico-culturales de
construccién de la enfermedad. Definimos las representaciones médicas
como el conjunto de categorizaciones-prescripciones que organizan las
caracteristicas de las practicas, es decir, las categorias, metodologias y
procedimientos obtenidos en la formacién profesional y en desarrollo a
través de la ejecucidn de la practica profesional, reconociendo el peso de
variables relativas a los procesos institucionales y al contexto sociocultu-
ral (Freidson, 1978; Mechanic, 1991; Menéndez, 1989, 1990, 1992). Con
este propdsito indagamos en las nociones, categorizaciones y prescrip-
ciones que expresaban y daban sentido a las diversas modalidades de
respuesta médica en torno del VIH-Sida.

Desde la dimensidn de su construccion social abordamos (Grimberg, 1996;
Grimberg y otros, 1997) los procesos de salud-enfermedad-atencién como
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SUSANA MARGULIES

una trama de representaciones y practicas desarrolladas tanto por los
“especialistas” del campo (curadores) —incluidos los distintos niveles de
organizacidn institucional- y los diversos conjuntos sociales (Grimberg,
1997a, 1997b). En este marco aplicamos “la categoria de hegemonia
para dar cuenta de relaciones de poder que articulan de manera contra-
dictoria, tensa, mecanismos de coercion y consenso (...) De formaciones
sociales que no se imponen sélo desde afuera y arriba, sino por la cons-
truccién de consenso a partir de complejos mecanismos conscientes y
no conscientes” (Grimberg, 1997a).

La articulacién tedrica de ambos conceptos —construccion social/hege-
monia—en la aplicacidn al caso VIH-Sida posibilitaba, a nuestro entender,
problematizar la configuracién del problema VIH-Sida como forma social
e histdrica; hipotetizar la operatoria de un sistema normativo-valorativo
en la construccién social de la misma, atendiendo en particular a las ca-
tegorias de andlisis, las técnicas y los procedimientos médicos; y revelar
el rol constructor de la enfermedad por parte de la medicina y su rol
normativo con relacion a las practicas sociales.

Asi, se trataba del estudio de un campo de produccién tedrico-téc-
nica e ideoldgico-politica en el que estaban implicados procesos de
produccion de conocimientos, procesos cognitivos e ideativos siguien-
do el hilo conductor de categorias, conceptos, teorias, etc., aplicados a
la atencion de los afectados en funcién de sus modos diferenciales de
enfermar y morir por el VIH-Sida. Nuestros estudios posteriores (perio-
dos de programacion UBACyT 1998-2000 y 2001-2003) apuntaron a la
consideracidn de los objetivos y dinamicas politico-institucionales (hospi-
tales), los procesos de regulacién y normatizacién (legislacién especifica,
codificacién e implementaciéon de normas y procedimientos, etc.), los
desarrollos cientifico-técnicos (nuevos productos farmacolégicos y tec-
nologias diagndsticas, etc.) y la formacion de grupos y asociaciones
(médicas, de personas viviendo con el VIH). Asi, en la consideracién de
las politicas, las practicas y los saberes, nuestro propdsito fue analizar
la medicina del Sida en tanto campo relacional en el que se jugaban re-
laciones de fuerza, de complementariedad y conflicto, entre diferentes
actores, en particular afectados y enfermos, profesionales y trabajadores
de los servicios y organismos de salud. Desde esta perspectiva relacional
definimos el concepto de proceso de atencién médica para referirnos
a los modos histéricamente especificos de institucionalizacion de la
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INTRODUCCION

atencion de la enfermedad y la muerte, que delimitan un espacio juri-
dico-politico, social, profesional y cultural, una de las principales “areas
de control y disciplinamiento social al nivel del conjunto de la sociedad”
(Menéndez, 1994).

Es en el marco de esta trayectoria de investigacidon que se inscriben
los desarrollos presentados en esta tesis en torno de la descripcién y
el andlisis de los procesos de institucionalizacion médica de la atencidn
del VIH-Sida. Aunque reconocemos “la incidencia de procesos eco-
némico-politicos y culturales en las formas y condiciones del trabajo
profesional”, partimos del supuesto metodolégico de que tales procesos
permiten “contextualizar” el estudio de los procesos de institucionali-
zacién biomédica de la atencidn de los afectados a partir del analisis de
las propias caracteristicas que han asumido histéricamente el saber y los
procesos de atencién médicos (Menéndez y Di Pardo, 1996: 227).

Este analisis de la construccién médica del Vih-Sida se efectta a
partir de:

e la priorizacién empirica y conceptual del proceso de atencion,

e el tratamiento del saber biomédico de la enfermedad y los afecta-
dos mas alld de una visidn cognitiva y categorial, para abordarlo en la
perspectiva de un proceso de narrativizacidon a partir de las condiciones
mismas de las practicas (Gordon, 1988) y con la mirada puesta en el cam-
po relacional de la clinica.

OBJETIVOS, METODOLOGIA Y EL CORPUS EMPIRICO

El objetivo general es el andlisis de la construccién médica de la
enfermedad y los procesos de atencidon del Sida en el marco de las res-
puestas de la medicina y los servicios de salud biomédicos en el area
metropolitana de Buenos Aires tomando dos periodos histdricos de la
epidemia: 1993-1994 y 1998-1999.

En el marco de este objetivo general me propuse dos objetivos especi-
ficos. El primero consistié en describir y analizar los modos de categorizar,
significar y otorgar sentido a partir de las condiciones de sus practicas de
un conjunto de médicos involucrados en la atencién directa de las perso-
nas viviendo con VIH-Sida (en adelante PVVIH) desde por lo menos el afio
1990 en centros asistenciales de la ciudad y la provincia de Buenos Aires.
El segundo fue describir y analizar los modos histéricamente variables
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SusANA MARGULIES

de institucionalizacién no sélo técnica sino también politica, social, pro-
fesional e ideoldgica de la atencidn de la enfermedad y de los afectados,
considerando los procesos institucionales y profesionales, los modos
cambiantes de definicidn biomédica de la enfermedad y las modalidades
de demanda vy relacién con las PVVIH.

Para el primer objetivo especifico, abordo la presentacion médica de
las causas y el curso del VIH-Sida, la cuestion del riesgo y la relacién con
otras enfermedades; e indago en los modos de producir diagndsticos,
escoger modos de intervencidn, interpretar resultados y comunicarse
con pacientes y con otros profesionales tomando en cuenta los distintos
contextos técnicos, profesionales y politico-institucionales incluidas las
condiciones cambiantes de la vida y la muerte con la enfermedad de
los afectados. De este modo defino y analizo las nociones, categorias,
prescripciones y los modos de valorar y actuar frente al Sida y la retérica
de autoridad médica (Kirmayer, 1988) asi como las formas sociomorales
(implicitas y explicitas) presentes en la accion clinica.

El corpus empirico para este objetivo lo constituyen las entrevistas en
profundidad realizadas a un total de 33 profesionales involucrados en la
asistencia directa de los afectados, 18 en el periodo 1993-1994 y 15 en el
periodo 1998-1999. El universo de estudio consiste en un conjunto de médi-
cos especializados en la atencidn directa de las PVVIH en hospitales publicos
y, en menor medida, en centros de atencidn privados, a partir aproximada-
mente del afio 1990. En el Anexo 1 incluimos detalles sobre los entrevistados
especificando sexo, afio de la entrevista, especialidad, lugar principal de tra-
bajo y aifo de recibido. En el texto de la tesis son identificados mediante un
cédigo que incluye nimero de orden y afio de la entrevista.

Las entrevistas fueron efectuadas a partir de guias de pautas semies-
tructuradas con preguntas abiertas, dirigidas a obtener respuestas de
caracter espontaneo, y preguntas de control; tuvieron una duracién pro-
medio de una hora y media; fueron grabadas y el material resultante
desgrabado segun convenciones de transcripcion uniformes, que luego
fue supervisado y editado como texto.! La evaluacién de las respues-
tas y ejes discursivos de los entrevistados se combind con el analisis de

L Las entrevistas fueron realizadas por quien suscribe y también por integrantes de los
equipos de investigacion en cada momento. Cuatro de las entrevistas de la primera etapa
fueron efectuadas por el Mg. Santiago Wallace, lamentablemente fallecido en 1998, y en
el periodo 1998-1999 una parte sustantiva de las mismas fue realizada por la Dra. Maria
Laura Recoder en el marco del trabajo para su tesis de Licenciatura.
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INTRODUCCION

los principales aspectos de la situacidon de entrevista y del conjunto de
interacciones en los contextos de actividad de los servicios, entendien-
do las preguntas y las respuestas en las entrevistas como un proceso
constructivo, en el que se juegan interacciones y significados en un es-
cenario social especifico (Garro y Mattingly, 2000: 22). En este marco
cabe destacar que las entrevistas involucraban a estos profesionales con
interlocutores distintos de sus pacientes, colegas o funcionarios: tra-
tandose de antropdlogos, desarrollaron sus explicaciones y respuestas
en una jerga considerada por ellos comprensible, afirmando su saber y
su posicién frente al problema e introduciendo al mismo tiempo consi-
deraciones plausibles de revestir interés a un especialista en procesos
sociales y culturales.

El segundo objetivo especifico nos orientd al estudio de los distintos mo-
mentos en el desarrollo de la medicina del Sida. De este modo nos acercamos
al uso y puesta en juego situado de las nociones, categorias, prescripciones
y la produccidn de formas de expresién y de actuacion en un proceso histo-
rico en el que han intervenido condiciones y significados mas amplios junto
con las cambiantes exigencias de las situaciones concretas implicadas en la
atencion de las PVVIH.

Estos procesos han sido abordados a partir de dos etapas sucesivas
(1994-1997 y 1998-2000) de estudio de los procesos asistenciales en dos
hospitales publicos de la ciudad de Buenos Aires. En la primera etapa
se describié y analizd las representaciones y practicas del personal de
salud vinculado a la problematica VIH-Sida en un hospital publico del sur
de la ciudad de Buenos Aires considerando como unidades de andlisis a
médicos de distintas especialidades ademas de personal de enfermeria
y trabajadores administrativos. En este marco se efectuaron entrevistas
individuales y grupales semi-estructuradas y se efectud observacién en
algunos espacios como salas de espera, unidades de internacién y otros
espacios de trabajo y atencién.

En la segunda etapa se estudid el proceso global de la atencién médica
y se realizdé un abordaje en profundidad que implicé el acceso a los datos
en contextos diferentes y posibilité articular materiales en profundidad
obtenidos en situaciones de interaccidn cara a cara con aquel proveniente
de la observacion de las practicas y de las formaciones discursivas espon-
taneas de los sujetos en su actividad cotidiana. El universo de andlisis
fueron los servicios de atencidn ambulatoria y de internacidn de pacientes

15



SUSANA MARGULIES

con VIH-Sida de un hospital publico también de zona sur de la Ciudad de
Buenos Aires. Con fines metodoldgicos, distinguimos dos niveles de ana-
lisis en el proceso de atencidn: la gestion y la atencion médica. El primero
—la gestidon— alude al marco normativo, al conjunto de recursos humanos
y los dispositivos administrativo, tecnoldgico y de informacidn, incluyendo
las jerarquias institucionales y la organizacion y distribucion del trabajo del
personal. El segundo —la atencidn médica— incluye las secuencias especifi-
cas de la atencién como fases empiricamente constatables, |a asignacion y
distribucion del espacio y los modos de circulacion especificos. La unidad
de andlisis fue el proceso de gestidon/atencién médica en cada servicio. Las
unidades de estudio fueron los actores del proceso de atencion médica,
es decir los conjuntos profesionales y los pacientes con VIH-Sida ambu-
latorios e internados. Implementamos observacidon con participacion en
los servicios y las secuencias del proceso de atencién y realizamos entre-
vistas en profundidad mediante guias de pautas semiestructuradas con
preguntas abiertas, de manera de permitir que los entrevistados pudieran
explayarse y expresar sus asociaciones tematicas, cognitivas y valorativas.
El trabajo incluyd el relevamiento y analisis de datos secundarios
provenientes fundamentalmente del Ministerio de Salud y Accién Social
de la Nacién, la Secretaria de Salud (luego Ministerio de Salud) del
Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires, las estadisticas producidos por
las unidades hospitalarias seleccionadas asi como materiales producidos
por otras instituciones publicas y organizaciones no gubernamentales.
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CapiTuLo 1

UNA ANTROPOLOGIA DE LA CONSTRUCCION MEDICA
DE LA ENFERMEDAD Y LA ATENCION A PARTIR DEL
esTupio DEL VIH-SipA

Esta tesis es el resultado de una trayectoria que, como se plantea
en la Introduccion, me condujo del andlisis de representaciones médi-
cas al de los procesos de atencién médica. Situada en el campo de la
antropologia de la biomedicina, su propdsito es el abordaje del proce-
so de institucionalizacidn de una enfermedad particular: el VIH-Sida. En
este marco introduzco en este capitulo una discusion bibliografica sobre
los estudios de construcciones médicas desde la teoria de la represen-
tacion al enfoque de narrativas aplicadas a la biomedicina. Comienzo asi
por una reflexion en torno de las representaciones médicas y sobre la
enfermedad y desarrollo una perspectiva critica a la consideracién de
categorias y construcciones cognitivas y simbdlicas como vehiculizadoras
de un saber previo. Luego presento la tradicion de estudios de narrati-
vas biomédicas en antropologia e incluyo los aportes de diversos autores
gue introducen la perspectiva del poder en la construccion social y poli-
tica de la biomedicina.

LAS REPRESENTACIONES SOCIALES DE LA ENFERMEDAD

En la década de 1960, a partir de la inspiracion bdsica en el concepto
de representacion colectiva de Emile Durkheim (1898, 1912), desde el
campo de la psicologia social y en el marco de la preocupacién del mo-
mento (posterior a la Il Guerra Mundial) sobre el pensamiento de sentido
comun, Serge Moscovici (1961) abordé el estudio de las representaciones
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sociales. Propuso una “ciencia de las representaciones sociales” como
puente entre las ciencias sociales y la psicologia. Tal ciencia, segun el au-
tor, uniria lo social y lo individual ya que las representaciones, afirmaba,
se crean y recrean en la interaccién social. Con este marco Moscovici
estudid las representaciones sociales del psicoandlisis en Francia (1961).
Por su parte, Claudine Herzlich (1969), en funcién de la preocupacion
por el anclaje categorial y la objetivacién de la nocién de salud en vir-
tud de expectativas normativas, estudié las representaciones sociales
de la enfermedad entre trabajadores profesionales y rurales franceses.
Sus desarrollos junto con Janine Pierret (1984) y los de Denise Jodelet
(1989, 1991, 2002), han impactado fuertemente en el campo de estu-
dios de ciencias sociales y salud (Spink, 1993).

Sobrelabase del enfoque planteado por Moscovici en suinvestigaciéon
sobre la representacion del psicoanalisis en la que las representaciones
sociales se conciben como “teorias” que se crean y operan en el nivel
social, Jodelet (1991) planted estudiar “... la parte que juegan las re-
presentaciones sociales en la construccion de la realidad cotidiana, en
los comportamientos y comunicaciones que emergen de ellas y en los
modos de vida y los medios de expresidn de los grupos”. Jodelet caracte-
riza las representaciones sociales como “modalidades de pensamiento
practico orientadas hacia la comunicacion, la comprensiéony el dominio
del entorno social, material e ideal” siendo “siempre representaciones
sobre algo y de alguien, esto es, de un sujeto sobre un objeto y en rela-
cion con otros sujetos (Jodelet, 2000: 474-475).

Para Jodelet el concepto de representacion social resulta clave en el
estudio del pensamiento social y su funcionamiento, y también para la ex-
plicacion de “la accidn individual y colectiva”. Segun la autora, “el rol de
estos fendmenos en la institucién de una realidad consensual y su funcién
socio-cognitiva en la integracién de la novedad y en el modelado de la
comunicacion y el comportamiento” puede ser estudiado de dos maneras:

- como “campos estructurados”, esto es, como contenidos, cuyas di-
mensiones (categorias, valores, creencias, opiniones, imdagenes, etc.)
estan “delimitadas por un principio organizador (actitud, normas, es-
guemas culturales, estructuras cognitivas, etc.)”,

- como “modos de conocimiento, en tanto nucleos estructurantes”,
esto es, “estructuras de conocimiento” que organizan “la totalidad
de significaciones relativas a un objeto” (Jodelet, 1991: 13).
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Asi, siguiendo en esto a Moscovici, identifica los procesos de objetiva-
cion (construccion selectiva/esquematizacion estructurante/naturalizacion)
y anclaje de las representaciones sociales en la interaccién y la comunica-
cién sociales. Representar, sostiene, “es sustituir” [...] “esta emparentado
con el simbolo, con el signo”; se trata por lo tanto de la elaboracién
cognitiva y simbdlica a partir de categorias que provienen del “fondo
comun de cultura” y “son categorias del lenguaje” (Jodelet, 2000: 478).
Representar es, por tanto, también internalizar un corpus cognitivo y va-
lorativo a partir de tales mecanismos de anclaje y objetivacién.

En fin, las representaciones constituyen para esta autora construcciones
contextualizadas de sujetos que articulan “elementos afectivos, mentales,
sociales, integrando la cognicidn, el lenguaje y la comunicacion” con respecto
a objetos socialmente valorizados (Jodelet, 2000: 472) y se efectian sobre
la base de categorias y valores histéricamente constituidos. Operan en
la construccién de la realidad cotidiana, orientan los comportamientos
y comunicaciones que emergen de ellas y permiten explicar los modos
de vida y los medios de expresidn de los grupos y asi se constituyen en
una trama de mediacidn cognitiva y simbdlica entre los “marcos socia-
les”, “el fondo de cultura” y los procesos de la experiencia.?

Esta perspectiva de Moscovici-Jodelet sobre las representaciones so-
ciales presenta a mi juicio algunas limitaciones a los efectos de nuestro
estudio. En primer lugar, se plantea el problema del papel de “mediacion”
que operarian las representaciones en la constitucién de lo real y una
concepcion instrumental del lenguaje y sus categorias como “exteriores
al ser humano y a las cosas” y como “medio”, instalando una “brecha
entre el significado, el significante y el sujeto” (Subirats, 1991: 15).
Desde esta perspectiva es posible plantear asimismo que esta teoria
de la representacidn, colocando en el centro la comunicacién y el ob-
jeto denotado, plantea un conocimiento desde afuera y un privilegio de
lo cognitivo que coloca a los sujetos como “siendo hablados” por sis-
temas de categorias previas y exteriores, como “guiones” que proveen
los lineamientos para interpretar experiencias. Desde ahi se opera un
reconocimiento y privilegio tedrico de las representaciones sobre las

1 Cabe sefialar en este punto que, aunque Moscovici en 1984 distinguio tres tipos de
representaciones sociales, “hegemonicas”, “emancipadas” y “polémicas”, aludiendo al
contenido politico de las mismas (Moscovici en Murray, 2002: 670), no puso en considera-

cion la cuestion del poder en su desarrollo de la teoria de la representacion social.
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practicas que, aunque planteadas como vinculadas, remiten en realidad
a dimensiones distintas, separadas, de la vida social. En segundo lugar, en
esta linea argumental, el concepto de representacién se orienta basica-
mente al estudio de procesos de construccidn consensual de significados
para hacer posible la interaccién y la comunicacion. Dado el privilegio
analitico de la identificacién de consensos, se tiende a desplazar la con-
sideracidén tedrica de las tensiones, las disputas y contradicciones en el
estudio de la construccion social de significados.

Desde el propio campo de la psicologia social, Murray (2002) sefiald
los limites de la concepcion de Moscovici y su focalizacién en la estructu-
ra de las representaciones sociales en términos légicos y categoriales, y
apuntd a la necesidad de poner de manifiesto “la organizacidn narrativa
implicita en la estructura categorial de las representaciones sociales”
(Murray, 2002: 658). Con J. Bruner (1986 y 1990) y Ricoeur (1984), recono-
ce dos modos de los saberes, el modo paradigmatico/analitico, propio de
las ciencias naturales (un sistema descriptivo y clasificatorio basado en
un ideal de sistema matematico) y el modo narrativo, por el cual conec-
tamos eventos a través de la construccidn de historias, derivando una
configuracion a partir de una sucesién en una perspectiva a la vez retros-
pectiva y prospectiva. En este sentido propone incorporar la dimensién
de la intencionalidad tomando en cuenta los distintos contextos sociales
e interpretativos.

LAS NARRATIVAS MEDICAS Y DE ENFERMEDAD

El concepto de narrativa comenzé a aparecer en los estudios so-
cio-antropolégicos sobre medicina, enfermedades y enfermos durante
la década de 1980 en el contexto de la critica a la produccién del co-
nocimiento antropoldgico y el debate en torno de la relacién entre
experiencia y representacién (Hydén, 1997). “Para las primeras genera-
ciones de cientificos sociales, las narrativas eran simplemente una de
las muchas formas de representacién”, tratdndose de un modo de re-
presentacion no explicativo y no tedrico (Somers, 1994: 606), radicando
su interés en el conocimiento que podian aportar sobre la realidad que
subyacia a las mismas. La concepcidon mas reciente en torno de las na-
rrativas ha sostenido en cambio que es “a través de la narratividad que
conocemos, entendemos y otorgamos sentido al mundo social” (op.cit.)
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priorizando no tanto el contenido sino los modos en que las personas
hablan y presentan los eventos. La narrativa se definié como “una enti-
dad distinguible del discurso que la rodea y que tiene un comienzo, un
desarrollo y un fin”, unida por temas comunes que se desarrollan en el
tiempo (énfasis en el ordenamiento temporal de los eventos) (Hydén,
1997: 50). Narrar se entiende como “relatar una secuencia ordenada
de eventos a uno o mas interlocutores” disponiéndolos de modo tal de
“formar un todo”, con un inicio, un desarrollo y un fin (op.cit.: 60). A su
vez, las narrativas orales se producen en la interaccidn social: en ellas
narradores e interlocutores participan en la construccién de la trama
(Mattingly, 1994). Good (1994) ha sefialado que uno de los problemas
centrales de las narrativas de enfermedad es la incertidumbre en torno
del desenlace; son, dice el autor “narrativas en busqueda permanente
de sentido”, siempre ambiguas y el producto de negocaciones continuas
entre enfermos y curadores (Good, 1994).

En antropologia médica, la publicacion del libro de Arthur Kleinman
The lliness Narratives (Kleinman, 1988) fue una instancia clave en este pro-
ceso. En él examinaba la construccidon de narrativas de enfermedad por
parte de terapeutasy pacientes poniendo énfasis en el contexto sociocultu-
ral. El uso de las narrativas segun este autor permitia captar la experiencia
subjetiva del paciente y comprender su padecimiento, destacando la im-
portancia crucial de los factores sociales y culturales en la interpretacién
de los sintomas. Este texto se inscribia en el contexto de una creciente
preocupacion por “dar voz” a las experiencias de sufrimiento en particular
de enfermos crénicos mas alla de las concepciones y representaciones de
la biomedicina (Kleinman, 1988; Frank, 1995).2 En lo metodoldgico, esta

2 En este sentido, Bury (2001) ha destacado la importancia de la atencion de las narrativas
de los pacientes en los siglos XVII a XVIII para el desarrollo de regimenes de tratamiento
dirigidos a restaurar el equilibrio corporal de los pacientes, considerando a la enfermedad
como procesos que afectaban el sistema natural del individuo. Con el surgimiento de la
medicina cientifica y el desarrollo del hospital moderno, en especial a partir de fines del
siglo XIX, la enfermedad se separd del individuo y de su vida para pasar a estar localizada
en el espacio tridimensional de los sistemas corporales y la tarea del médico pasara a
ser el reconocimiento de sintomas y signos objetivos con independencia de las experien-
cias o situaciones particulares de los afectados. El avance tecnolégico y el afianzamiento
de la profesion médica aportaron al establecimiento de la enfermedad como asunto de
jusrisdiccion exclusiva de la medicina arrojando la palabra del paciente a un terreno de
virtual irrelevancia.

Esta “atencidn renovada de las narrativas de los pacientes” se inscribe en lo que se ha
denominado la crisis de la narrativa maestra de la medicina (Bury, 2001: 268) en el marco
de la propia crisis de eficacia y eficiencia de los sistemas de salud de alta sofisticacion
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preocupacion traté de captar “los factores situacionales” que “juegan un
rol decisivo en la construccién de narrativas” dado el hecho ademas de
que “continuamente producimos nuevas narrativas en nuevos contextos”
sociales y culturales (Hydén, 1997) y las convergencias y divergencias de
las narrativas biomédicas y la experiencia individual (Skultans, 2000: 10).

Diversos autores han planteado asimismo que la construccién na-
rrativa es un modo significativo de actuacion en biomedicina (Good y
DelVecchio Good, 1993; Mattingly, 1991). El encuentro entre médico y
paciente se inicia normalmente con un acto narrativo y tomar historias
constituye “una herramienta clinica” fundamental. Los médicos escuchan
la historia del paciente pero selectivamente elicitan a partir de la misma
otra historia que se enmarca dentro del corpus del saber previamente
aprendido (Armstrong, 1988). El proceso de contar-escribir la historia de
los sintomas se organiza en funcion del armado del curso diagndstico-
terapéutico, estableciendo una direccionalidad en las intervenciones y
una temporalidad, sobre la base de las acciones y efectos esperados y un
desenlace o fin esperables (Marshall y O'Keefe, 1995).

En los diferentes contextos institucionales, los médicos desarrollan
también narrativas sobre las enfermedades y su tratamiento en otros es-
pacios ademads del consultorio como ateneos, clases tutoriales, rondas,
cambios de guardia, etc. Good y DelVecchio Good (1993) y Good (1994)
han analizado como los estudiantes de medicina de la Escuela de Medici-
na de la Universidad de Harvard aprenden a constituir a la enfermedad a
través de un conjunto distintivo de practicas narrativas, las cuales reflejan
la fundamental narratividad del razonamiento clinico y que se aprenden
a través de su involucramiento practico en contextos asistenciales.

Un aporte fundamental de este ultimo autor es la critica a la con-
cepcién empirista del saber médico entendido como “espejo de la
naturaleza” (Good, 1994: 5), que representa o refleja la realidad de la
condicion biolégica y la enfermedad de los cuerpos. Ya Gordon (1988) en

y creciente reduccionismo biomédico (Menéndez, 1992; Frankenberg, 1993; Armstrong,
1988; Crawford, 1994). Sin embargo, y como advierte Armstrong en un articulo de 1984,
esa importancia renovada de la “palabra del paciente” en la consulta se inscribe en
procesos también renovados de medicalizaciéon de la vida social. Segun el autor, con el
impacto creciente de las enfermedades crdnicas, degenerativas y psicosomaticas en los
servicios de salud y la importancia del manejo y los cuidados cotidianos de larga duracién
en desmedro de las estrategias de tratamiento-cura, serd la palabra del paciente la que
permita elicitar en la consulta desviaciones y patologias que operan en las relaciones so-
ciales para la identificacién y control de los riesgos.
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su estudio sobre los “tenaces” supuestos que constituyen la base a partir
de la cual opera la medicina occidental, habia analizado su inscripcién en
las tradiciones del naturalismo y el individualismo. La autora planteaba
gue tales supuestos otorgan sus sentidos a las practicas biomédicas e
implican interpretaciones de aquello que es “real, de qué es un objeto,
un sujeto, una persona, un cuerpo, una sociedad” (Gordon, 1988: 23).
Asi, argumentaba, en biomedicina la naturaleza se presenta como algo
dado, una cosa en si y externa a la experiencia humana de ella y la en-
fermedad es la expresidon de un mecanismo auténomo captable a través
de signos objetivos. De este modo, conocer en biomedicina consistia en
aprehender tales mecanismos en términos de regularidades, cuyo signi-
ficado radicaba en la “correspondencia entre representacion y realidad
externa” y “las taxonomias de enfermedad [reflejarian] las enfermeda-
des ‘reales’ existentes en la naturaleza” (op.cit.: 27).

También Kirmayer (1988, 1992) ha aportado significativamente al
andlisis de la retdrica médica de racionalidad cientifica que —segun afir-
ma— promueve “una visidn ingenua de las representaciones conceptuales
como proposiciones accesibles a la conciencia” e isomérficas a la “reali-
dad” (Kirmayer, 1992: 330) y cuya “propiedad fundamental es su valor de
verdad” (op.cit.: 326). En su analisis este autor ha propuesto un abordaje
critico de la cosmologia, la ontologia y la epistemologia implicitas en el en-
foque biomédico para abordar tal retérica y el uso de “metaforas tomadas
de la biologia” para introducir valores en un discurso que se proclama sin
embargo “racional, igual para todos y libre de valores” (op.cit.: 340).

Los OBJETOS DEL SABER MEDICO, LAS PRACTICAS TERAPEUTICAS Y EL
PROBLEMA DEL PODER

En su estudio etnografico del trabajo de terapistas ocupacionales en
un hospital escuela en Boston entre 1986 y 1988, Mattingly exploré las
formas del habla, su contenido y los aspectos performativos en el trabajo
terapéutico de estos profesionales, conceptualizandolo en términos de
‘emplotment’ (Mattingly, 1998: 12-13). Esta nocion referia a la actividad
interpretativa que caracterizaba a estos encuentros clinicos, en los cua-
les terapeutas y pacientes creaban y negociaban una trama dentro del
tiempo clinico que permitia enmarcar las acciones terapéuticas en una
“historia terapéutica” mds amplia. Se creaba asi un esquema en el que
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se insertaban los distintos eventos otorgando sentido y direccionalidad
al tratamiento. En este “horizonte de tiempo”, sefialaba la autora, se en-
gendraba en los pacientes la esperanza de la cura o de la continuacién de
la vida (Mattingly, 1991, 1994). De este modo la estructura narrativa de
la accidn clinica era parte constitutiva de su poder curativo, asumiendo
una forma estética y moral con poder retodrico.

DelVecchio Good y colaboradores (1994) analizaron también cémo las
“practicas y ontologias médicas modelan los objetos de la atencién mé-
dica” en sus estudios sobre el tratamiento del cancer. Recuperando los
estudios de critica literaria y filoséficos, sefialaron la centralidad de los
conceptos de “emplotment terapéutico” y de narratividad. Afirmaban,

cuando introducimos figuras literarias como narrativa, plot, em-
plotment, temporalidad y retrospeccidn en nuestras observaciones
antropoldgicas de la vida clinica cotidiana, incluyendo las interacciones
entre oncologos, pacientes y familiares, se evidencian nuevos aspectos
del trabajo médico y el proceso terapéutico, aportando nuevas pers-
pectivas a modos alternativos de analisis (DelVecchio Good y otros,
1994: 855; nuestra traduccidn).

Aun reconociendo la importancia de la consideracion del poder en
las relaciones médico-paciente en los distintos contextos institucionales,
estos autores han priorizado el andlisis conceptual y metodoldgico de las
practicas interpretativas de diferente orden en los contextos clinicos y
los procesos de tratamiento y curacién, dejando de lado su articulacion a
los procesos de la construccién social y politica de la atencion.

Pueden reconocerse en este sentido otras propuestas conceptuales
gue otorgan relevancia a las dimensiones del poder en el estudio de los
procesos de atenciéon médica (Young, 1976; Scheper Hughes, 1990; Sin-
ger, 1990; Lock 2001). En esta perspectiva se han abordado, sobre todo a
partir de la década de 1980, los procesos histéricos y las modalidades de
institucionalizacién de los saberes y las practicas profesionales en salud
en distintos campos (Taussig, 1980; Young 1993, 1995; Frankenberg, 1992,
1994), la articulacién de la profesién médica y sus instituciones en el con-
junto de la dindmica social (Waitzkin, 1981; Farmer, 2001, 2003; Fassin,
2004), los procesos de medicalizacién y el rol constructor de la enferme-
dad por parte de la medicina y su rol normativo con relacién a las practicas
sociales (Conrad y Schneider, 1985; Lock, 1993; Farmer, 2005, 2007).
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Alolargo de su obra, E. Menéndez ha puesto en evidencia la importan-
cia del estudio de la enfermedad, la muerte, la atencién y la curacidn para
el andlisis de los procesos sociales de poder y micropoder, de hegemonia
y subalternidad (Menéndez, 1981, 1990, 1992, 1997). En un trabajo con-
junto con Di Pardo (1996) analizé el saber médico sobre alcoholismo en
México en términos de representaciones y practicas técnicas constituidas
a partir de los grupos de socializacidn y accién profesionales y producidas
a partir del rol técnico que representa el médico. Estas representaciones
técnicas, adquiridas por los profesionales a través del aprendizaje formal
e informal en instituciones médicas, se “cargan” de una objetividad dife-
rencial, a saber, una “objetividad cientifica”, y constituyen “un sistema de
expectativas para la intervencidn clinica, que se realizan y modifican en la
practica”. Estos autores definieron el concepto saber en un nivel de abs-
traccidon mayor que el de representaciones y practicas, aludiendo a

la articulacién que opera el médico en términos funcionales-intencio-
nales entre el conocimiento cientifico-técnico aprendido en su proceso
formativo universitario; el conocimiento y técnicas obtenidos a partir
de su trabajo profesional; las costumbres ocupacionales incorporadas
en las instituciones médicas y la apropiacion y resignificacién técnica
de las representaciones y practicas sociales medicalizadas (Menéndez
y Di Pardo, 1996: 58).

Es con este saber que los profesionales operan para diferenciarse
y manejar las representaciones y practicas de los conjuntos sociales
referidas a los procesos de salud-enfermedad-atencién. Y desde alli
analizaron los procesos transaccionales entre médicos y pacientes y la
situacion conflictiva y contradictoria que surge de la presencia intrinse-
ca de lo social en parte de las representaciones y practicas técnicasy la
necesidad profesional de excluirla (op. cit.).

Desde ahi, a través de la descripcidn y el analisis de las representacio-
nes y practicas técnicas en el caso de estudio, el proceso de alcoholizacién,
analizaron la racionalidad médica simultaneamente en un nivel de abstrac-
cién mayor, el del Modelo Médico Hegemdnico. Lograron de este modo
mostrar cdmo opera esta racionalidad como expresion del modelo y como
proceso particular con racionalidad propia y con caracteristicas que no son
necesariamente todas ellas compatibles con la totalidad de los rasgos y
funciones del Modelo Médico Hegemonico (op.cit.)
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Nuestro analisis de la construccion médica del VIH-Sida ha sido en-
riquecido asimismo por las elaboraciones efectuadas por antropélogos,
socidlogos e historiadores en torno de las categorias y los procedimien-
tos médicos, su desarrollo histérico y las relaciones de poder a partir de
las cuales se construyen. Entre ellos, Young (1995), quien en su estudio
de una unidad psiquidtrica de la Admistracion de Veteranos de Esta-
dos Unidos para el tratamiento del Trastorno de Estrés Postraumatico
(TEPT) reconocio la estructura narrativa que subyace en las historias in-
dividuales y profesionales y su importancia para dar cuenta de la marca
de las practicas e ideologias institucionalizadas. En un estudio mas re-
ciente (2001) analizd los programas de investigacion bioldgica de TEPT
en Estados Unidos desde 1995, en términos de una narrativa cuyo fin
consiste en construir hechos (hallazgos de investigacion) “creibles”. Es-
tudia asi la trayectoria de conexiones heterogéneas a través de la cual
la determinacidon de los mecanismos patogénicos del TEPT en térmi-
nos de susceptibilidad bioldgica no alcanzan sin embargo a desplazar
la importancia asignada histéricamente a la memoria traumatica en la
configuracion del padecimiento (Young, 2001: 676).

También los estudios sobre la relacién biomedicina/VIH-Sida han
aportado a la critica de las categorias biomédicas (Watney, 1989; Hor-
ton y colab., 1989; Simoni, 1994). En esta corriente, se ha abordado
el estudio de “los hechos cientificos” del VIH-Sida como productos de
“colectivos de pensamiento”, de redes de cientificos que delimitaron
el objeto de trabajo (Sida), promovieron una forma de diagnéstico ofi-
cial, consensuaron instrumentos de medicién especificos, difundiendo
una narrativa oficial de lo que el Sida es y de como debe ser tratado
(Frankenberg, 1992 y 1994; Glick Schiller y colab., 1994; Camargo, 1994).
Desde esta perspectiva, se ha planteado, por ejemplo, el estudio de la
“construccion cultural” del VIH-Sida para dar cuenta de los modos en
qgue el conocimiento se produce y sustenta en contextos especificos,
en discursos y comunidades culturales. En esta linea se ha sefialado
el desarrollo histérico de “un aparato de produccién” del Sida, con-
sistente en un grupo de cientificos que se citan los unos a los otros y
ejercen control sobre la nomenclatura, publicaciones, las invitaciones
a reuniones, etc. (Treichler, 1992). Otros analizaron la controversia
acerca de la causa del Sida con el objetivo de indagar en los procesos
de “establecimiento de hechos” como verdades y, desde, ahi en los
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procesos de organizacidn y legitimaciéon de las practicas médicas es-
pecificas. Uno de estos estudios concluyé, por ejemplo, que la “causa”
del Sida tanto como la definicidon de la enfermedad eran el produc-
to de negociaciones entre diversos sectores e intereses (disciplinas
biomédicas, practicas clinicas y de investigacién médica, especialistas
en salud publica, en ciencias sociales, el aparato legal y también los
pacientes y otras poblaciones afectadas y sus voceros, agencias gu-
bernamentales y la industria privada) (Fujimura y Chou, 1994). Este
conjunto de desarrollos asi como otros aportes provenientes de la
epidemiologia critica latinoamericana (en particular Czeresnia, 2000;
Almeida, 2000) seran recuperados a la largo del texto en funcion de
las necesidades de nuestros andlisis.

LA PROPUESTA DE ANALISIS Y PRESENTACION DE LOS CAPiTULOS

En esta tesis retomo la tradicién de estudios de narrativas biomédi-
cas (Kleinman, 1998; Good, 1977, 1994; Good y Del Vecchio Good, 1993,
2000; Del Vecchio Good y otros, 1994; Mattingly, 1998, 2000; Garro y
Mattingly, 2000; Garro, 2000, entre otros) y los aportes criticos de Kirma-
yer (1988, 1992) y Young (1995, 2001, 2003), entre otros, para examinar
la “narrativizaciéon” médica (sic... “puesta en narrativa”) en la construc-
cién clinica de la enfermedad en dos momentos histéricos diferentes de
las respuestas médicas a la epidemia del Sida. Con esta intencién pro-
curo adentrarme en los supuestos y los modos a través de los cuales se
delimita y se accede a un conocimiento sobre lo que el Sida es y como
debe ser tratado.

El analisis recupera asimismo de Menéndez y Di Pardo (1996) su
concepcion de representaciones y practicas médicas como produc-
ciones técnico-ideoldgicas y su perspectiva relacional para el estudio
de los modos variables histéricamente de institucionalizacién de la
atencion de la enfermedad y la muerte por VIH-Sida apuntando a sus
distintas dimensiones: tedrico-técnicas, referidas a la implementacion
de modalidades y tecnologias preventivas, diagndsticas y terapéuticas;
politico-normativas relativas a los modos de organizar las respuestas
a la enfermedad y las relaciones con los afectados; y socio-ideoldgicas
para abordar los aspectos de normalizacion y de construccion de suje-
tos implicados en los regimenes de atencién médica y prevencion.
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Sobre la base de este enfoque, abordo en primer lugar el problema
de las respuestas médicas al VIH-Sida desde lo empirico. Luego, en los
tres capitulos siguientes estudio el proceso de la produccién del discurso
clinico y sus cambios, su base contextual, su semantica especifica en la
articulacién discurso-conceptos y las formas retéricas (analogias, meta-
foras, metonimias, sinécdoques, entre otras) que se ponen en juego en
la construccién del VIH-Sida como un objeto médico. En su desarrollo
incorporo los aportes criticos ya mencionados en torno de la asociacion
representacion-verdad en el analisis de la racionalidad médica referida
al VIH-Sida. Delineo asi el camino analitico seguido en la elaboracién y
la presentacién misma de la tesis, esto es, la consideracion critica de las
narrativas biomédicas. En los dos ultimos capitulos focalizo en los “pro-
cesos de atencidn médica” (Margulies y colab., 2003; Monks, 2000), para
hacer visibles en el analisis los aspectos relacionales del saber biomé-
dico, normalmente implicitos, esto es, para comprender las narrativas
desde la perspectiva de las practicas sociales implicadas en el manejo
diagndstico-terapéutico y sus funciones normativas e ideoldgicas.
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CapiTuLO 2

EL PROBLEMA EMPIRICO: LA EPIDEMIA Y
LAS RESPUESTAS DEL SISTEMA DE SALUD'

En este capitulo despliego el problema empirico de la investigacion.
Por un lado, presento el desarrollo de la enfermedad en la poblacién de
Argentina y sus cambios a partir de la deteccién de los primeros afec-
tados, enfatizando en el andlisis de los datos correspondientes a los
periodos abordados. Por el otro, reconstruyo las respuestas del Estado
en el nivel politico-normativo y las respuestas médico-institucionales. El
capitulo se orienta de este modo a caracterizar los momentos de nuestro
relevamiento y el universo de nuestro estudio para de este modo contex-
tualizar el analisis de los procesos de institucionalizacién biomédica de la
atencion de los afectados.

LA eriDEmIA DEL VIH-SIDA: LOS DATOS EPIDEMIOLOGICOS Y LOS DATOS
E INFORMACION CLIiNICOS

Esta caracterizacidon de la epidemia enfatiza en los datos corres-
pondientes a los periodos abordados en la investigacidon. Para esto se
efectud, por un lado, un analisis retrospectivo de los datos de casos de
enfermos por Sida notificados y publicados en diciembre de 2005 en el
Boletin elaborado por el Programa Nacional de Lucha contra los Retro-
virus del Humano VIH-Sida y ETS del Ministerio de Salud de la Nacién

- Este capitulo incorpora resultados del trabajo de relevamiento, procesamiento e inte-
gracién de fuentes secundarias realizado por la Lic. Maria Guadalupe Garcia.
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y que contiene los ultimos datos oficiales. Por el otro, se incorpord
la informacidn provista por los médicos entrevistados a partir de su
experiencia en centros de atencidn de la ciudad de Buenos Aires, de
conurbano bonaerense y La Plata, referida a enfermos por Sida (esto
es, casos de pacientes atendidos por una o mas enfermedades denomi-
nadas “marcadoras” u “oportunistas”) e infectados (sélo incorporados
a los procesos de notificacion oficiales a partir del 12 de junio de 2001).

Cabe sefialar que una parte sustantiva de los profesionales entre-
vistados (aproximadamente el 50%) se habia iniciado en la atencién de
pacientes con VIH-Sida a partir de mediados de la década de 1980 e
incluso algunos relataron haber ”visto” a los primeros pacientes notifica-
dos en nuestro pais.

... yo vi el primer enfermo que hubo en el hospital Mufiiz, en el 82 (...) lo
vimos [cuando] yo era residente en enfermedades infecciosas del 80 al
84... (4-93)

... Vi el tercer paciente con Sida de la Republica Argentina, 1982, Hospi-
tal Muiiiz, sala 11... (6-98) (Hospital Mufiiz, como médico concurrente)

Se trata por tanto de un universo significativo en términos de la po-
sibilidad que ofrecen para la reconstruccion de la historia de la epidemia
en sus ambitos de ejercicio. Recojo asimismo la estadisticas producidas
en el periodo 1993-1994 por profesionales de hospitales de conurba-
no boanerense, "los diez o doce hospitales que mads trabajan con Sida
en el conurbano” (9-94),? quienes —frente a lo que denunciaban como
inaccion por parte del Ministerio de Salud de la provincia— se “autocon-
vocaron”®y organizaron una reunion que se efectud el 30 de noviembre
y el 12 de diciembre de 1993 en el Colegio Carlos Pellegrini de la ciudad
de Buenos Aires.

2 “ __hay gente de San Isidro, de Vicente Lopez, de, de San Martin, (...) Quilmes, Florencio
Varela, Lomas...” (8-94). “...los hospitales que mas estan trabajando en esto son el San
Isidro, el Castex, el Posadas (...), hay una estadistica en el Thompson, (...) el Belgrano (...)
tal vez traigan algo mas del oeste, Morodn, Merlo, y también (...) el Finochietto, el Alfaro
que es el Evita ahora. Invitamos a la gente de La Plata, pero no nos dio mucha bola (...)
tienen muchos casos en La Plata y Gran La Plata (...) concentramos en el conurbano, o sea,
la provincia, no en Capital... (9-94)

3 “Esto es totalmente independiente, somos autoconvocados, nos encontramos en nues-
tras casas o en bares, este... conseguimos la Escuela de Comercio Carlos Pellegrini para
encontrarnos formalmente el dia del encuentro” (8-94).
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En 1982 se diagnostico el primer caso de Sida en Argentina. Da-
tos recientes (Boletin sobre VIH/Sida en Argentina, 2005) indican
gue ese afio fueron cuatro los casos diagnosticados, dos de ellos en
la provincia de Buenos Aires (para los dos restantes no hay actualmente
informacion). Todos ellos eran varones de entre 30 y 39 afios y la via de
trasmisién informada para tres de ellos es “HSH” (“relaciones sexuales
de hombres con hombres”) y para el restante “heterosexual”.* En 1983
se diagnosticaron cuatro nuevos casos y en 1984, ocho. Todos los
afectados eran hombres de entre 30 y 45 afios, a excepcion de uno que
estaba dentro del grupo etario de 20 a 24; la via de trasmision para todos
ellos fue informada como “HSH”. El afio siguiente (1985) se informaron
28 casos, uno de ellos como “UDI” (“uso de drogas inyectables”).

En 1986 se notificaron en nuestro pais los primeros casos de Sida por
trasmision madre infectada-hijo y por transfusién de sangre infectada. El
primer caso de Sida en una mujer fue registrado en el afio 1987. Ese afio la
relacién hombre/mujer fue de 92/1° y a partir de entonces la proporcion
ha mostrado una tendencia al descenso hasta la actualidad (2,29/1 en
el aio 2005). Hasta 1987, la tendencia de los casos notificados indicaba
que los principales afectados eran varones de entre 30 y 39 afios y el
patron epidemiolégico dominante de vias de trasmisién era el informado
como “HSH” con el 75% de los casos acumulados; detras seguia el “uso
de drogas inyectables” con el 11,7%. En cuanto a los lugares de residencia
de los afectados en los primeros seis afios de la epidemia, la informacion es

4 Presentamos los datos epidemioldgicos con las categorias utilizadas en el dltimo Boletin
sobre Sida del Programa Nacional. No obstante, cabe aclarar que éstas no se correspon-
den con las categorias empleadas en el momento de la notificacion inicial de los casos. Las
fichas de notificacion distribuidas por el Ministerio de Salud han variado en este sentido.
Asi, en la ficha distribuida desde fines de la década de 1980 hasta 1995, el bloque de datos
numero 2 referia a los “factores de riesgo” siendo éstos “bisexualidad”, “homosexuali-
dad”, “drogadiccion IV”, “hemofilia”, “contacto heterosexual”, “transfusién sanguinea”,
“otros”, “ningun factor de riesgo”, “desconocido”. En noviembre de 1995, el Programa
Nacional adjuntd en su boletin una nueva ficha en la que “factor de riesgo” se reempla-
z6 por “via de contagio” incluyendo las siguientes: “relaciones sexuales de hombres con
hombres”, “relaciones sexuales de hombres con mujeres”, “uso de drogas inyectables”,
“receptor de derivados de sangre para tratamiento de desérdenes de coagulacion”, “re-
ceptor de transfusion sanguinea o derivados”, “otros: exposicion a trasplante de érganos

o tejidos, inseminacion artificial y hemodialisis”, “accidente laboral en atencién médica o
laboratorio”, “hijo de madre HIV positiva”, “desconocido”, “drogas no inyectables”.

> Este valor es el que figura para el afio 1987 en el Boletin sobre VIH-Sida en la Argentina
(2005: 13). Sin embargo en la tabla de datos brutos presentada en la pagina 78 de la mis-
ma publicacidn, se detallan para 1987 dos casos de Sida femeninos y 93 masculinos, en
vista de lo cual la relacién hombre/mujer seria de 46,5/1.
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fragmentaria. Aunque se desconoce en 66 de las 180 personas diagnostica-
das durante el periodo 1982-1987, el 60% de los casos fueron notificados en
la provincia de Buenos Aires (26%) y la ciudad de Buenos Aires (34%). (Las
tablas correspondientes se incluyen en el Anexo 2.)

En los tres primeros afios de la década de 1990 se notificaron 2426
casos (totalizando 3119 casos acumulados entre 1982 y 1992), de los cua-
les 382 fueron mujeres y 2031 varones,® siendo la relacion hombre/mujer
del periodo 1990-1992 de 5,3/1 y la de los casos acumulados a 1992
de 6/1. El grupo etario mas afectado en este periodo fue el de 25-29
afios (26,1% de los casos del periodo), notdndose también un incre-
mento significativo en el grupo de 20-24 (18% de los casos del periodo),
lo cual indicaba una tendencia decreciente en la edad de los afectados.
El 67,8% de los casos del periodo 1990-1992 correspondian a la ciudad
(37,2%) y la provincia de Buenos Aires’ (30,6%), siguiendo la provincia
de Santa Fe (15,9%), Cérdoba (6,8%), Mendoza (1,9%) y Entre Rios
(1,7%). En cuanto a la via de trasmision, el 43,3% de las notificaciones
se informaron como “UDI”, el 32,7% como “HSH”, el 12% como “re-
laciones heterosexuales”, el 5,9% como “trasmision vertical”, el 2,2%
como “transfusién sanguinea” y el 2,2% como “hemofilico”. Estos datos
muestran una modificacién en los patrones de la epidemia ya que la
principal via de trasmisién, “UDI”, superd a la reportada como “HSH”;
simultdneamente en este periodo comenzd a perfilarse el crecimiento
de la via de trasmision “relaciones heterosexuales”, tendencia que ha-
bria de mantenerse en los afios siguientes.

En el periodo 1993-1994 los casos notificados se incrementaron
en un 121%.8 Este crecimiento sustantivo de la epidemia mantuvo e
intensificéd las tendencias que habian comenzado a esbozarse en los
afios previos. Asi, la relacién hombre/mujer continué descendiendo
y el 21,2% de los casos notificados en este bienio fueron mujeres.
La via de trasmisidn denominada “UDI” siguid siendo la principal via
de trasmisién del virus, manteniendo su proporcién respecto de los
casos totales notificados en el periodo (43,2%). No obstante, la via de
trasmisidon por “relaciones heterosexuales” no protegidas fue la que

5 Se carece de informacién sobre 16 casos.

7 No se cuentan con los datos desagregados para el conurbano bonaerense.

8 En los aflos 1993 y 1994 se notificaron 3795 casos de Sida, siendo el total de casos no-
tificados a 1994 de 6914.
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mostré el mayor incremento durante el periodo, con el 18,9% de los
casos. A su vez, los casos notificados por relaciones homosexuales
masculinas redujeron su proporcién con respecto al total del periodo
(26,4%). En cuanto a los grupos etarios afectados, la epidemia mantu-
vo las tendencias anteriores, correspondiendo el 74,7% de los casos
a la franja 20-39 afios. Cabe destacar que en este periodo comenzé a
manifestarse un notorio incremento de los casos de Sida en el grupo
de 0-4 anos (5,72%), lo cual ponia de manifiesto el incremento de
la trasmisién del virus madre infectada-hijo. En este periodo no hay
cambios en lo referido a los lugares de residencia de los afectados.

Enlas entrevistas efectuadas en 1993-1994 los médicos entrevistados
sefialaron tendencias similares a partir de su experiencia en la atencion
médica de los afectados e incluyeron informacion sobre su distribucion
segun lugar geografico de deteccidn y datos sociales no contenidos en
las estadisticas oficiales. Dado que sus respuestas incluyen los casos de
personas infectadas (ausentes —como se ha dicho— de las estadisticas
oficiales) sus respuestas pueden verse como anticipando o proyectando
los patrones futuros de la epidemia (anticipando de alguna manera las
caracteristicas de los casos de enfermedad de los afios siguientes).® Sin-
tetizo sus aportes en los puntos siguientes.

— El crecimiento “geométrico” de la epidemia en el pais impactaba
en el numero de pacientes en la consulta cotidiana.

... Somos uno de los paises con mayor crecimiento de esta enfermedad
(...) el crecimiento nuestro es geométrico, nos estamos acercando a
Brasil, es terrorifico el crecimiento que nosotros tenemos... (5-93)

... Yo por ejemplo tengo un tope de 20 por dia porque son 25, 26, des-
pués vienen dos, tres, cuatro, cinco que no tienen mds nimero pero
necesitan algo (...) hacemos consultorio todas las mafianas y termina-
mos unay pico a veces a las 3 de la tarde... (6-93)

% ...el problema es este, para que te quede claro (...) nosotros estamos viendo pacientes [con
Sida] que se contagiaron el virus hace cinco o seis afos atras, en algunos casos siete, en otros
cuatro (...) esto (...) se llama epidemiologia de la infeccidn (...) hace seis afios atras, afio 88, 89, yo
lo que recibia eran todos pacientes intravenosos y algunos homosexuales, hoy estoy recibiendo
numerosos pacientes de diversas edades (...) contagiados por transmision sexual (...) a tal punto
esto es asi que el resultado del contagio por via sexual, como porcentaje dominante, se va a ver
de acd a dos o tres afios mas, yo estoy viendo la tendencia (...) por eso cuando alguien te dice “los
drogadictos”, y si, son los que estas recibiendo ahora, pero ahora viene la otra ola, ya empezé la
otra ola ya hace te diria dos afios y que va a ser la mayoria de los casos (...) los pacientes que la
adquieren por transmision sexual, heterosexual... (9-94)
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— El incremento de las mujeres resultaba notorio, aunque los varo-
nes constituyeran la mayoria en términos absolutos.

... la relacion varén y mujer estd bajando (...) nosotros empezamos te-
niendo mas o menos 8, 10 varones y 1 mujer y estamos entre 3y 4 por 1
mujer, en infectados (...) en enfermos todavia sigue siendo mayor la re-
lacion varén-mujer (...) debemos estar en 6 varones y 1 mujer... (12-94)

Los entrevistados resaltaron la importancia de la “figura de la mujer
con HIV” en la epidemia (18-93). Esta aparece en algunos fragmentos
como “receptora” del virus (Grimberg, 1995) a causa de relaciones he-
terosexuales sin proteccién con “adictos” y desconociendo la condicién
serolégica de la pareja.

... tomamos (...) la figura de mujer con HIV, en las mujeres con HIV hay
algo llamativo, se nota una franca tendencia de aumento en las mujeres
que tienen HIV por relaciones con parejas de adictos con HIV positivo
y estas chicas tiene Sida en una edad entre los 20 y los 30 afios, con
lo cual uno ve que se estan contagiando el HIV a los 15 6 18, es decir,
cuando se inician sexualmente... (18-93) (énfasis nuestro)

... tienen parejas infectadas sin saberlo, se enteran cuando le diagnos-
tican la infeccidn... (9-94)

— La edad de los grupos afectados era cada vez menor. Asi, coincidie-
ron en sefalar a los “jévenes” como el “blanco de la epidemia” (6-93) y
al Sida como “una enfermedad de la edad joven” (17-93), anticipando de
este modo graves consecuencias al nivel social. Las estimaciones sobre
las edades mas afectadas fueron sin embargo diversas.

... por lo que uno ve, el grueso de la poblacién esta entre los 20 y los
40 afios... (14-93)

... los pacientes tienen una edad promedio de 25 afios, asi que eso trae
repercusiones socioeconémicas importantes... (17-93)

— El foco central de la epidemia se desplazaba de los varones homo-
sexuales hacia los usuarios de drogas inyectables.

... aca en nuestro consultorio y nuestro hospital de cada 10 pacientes
que vienen 9 y medio son drogadictos... mas o menos y medio que es
homosexual, o esposa de un adicto o novia de un adicto o pareja o
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transfundidos o lo que sea (...) y en general, por lo que se sabe mas alla
de lo que sucede en este hospital, la drogadiccién se ve cada vez mas
como causa mas frecuente... (17-93)

... en nuestra casuistica [ciudad de Buenos Aires] el 60 y pico largo por
ciento de los infectados son drogadictos, endovenosa... (12-94)

Sin embargo, los entrevistados coincidieron en anticipar la tendencia
(“el blanco futuro”, 6-93) al predominio de la trasmisién sexual dado el
continuo incremento de las infecciones por trasmision del virus a través
de relaciones heterosexuales (y también “bisexuales”, 4-93) no protegi-
das, homologando asi la situacién futura de la epidemia en el pais con los
desarrollos de la epidemia en Africa.

... el blanco futuro, el que ya esta, el blanco predilecto de la enfermedad
en este momento, son los heterosexuales (...) lo que uno esta viendo es
la africanizacién, ahora estamos bajando la incidencia de homosexua-
les, bajando la incidencia de drogadictos, no tan rdpido pero bajando y
lo que esta subiendo es la transmision heterosexual... (6-93)

— La distribucion de los casos segln vias de trasmision evidenciaba
diferencias en funcién de la zona de atencion médica. Asi, el hospital Fer-
nandez, ubicado en el centro-norte de la ciudad fue caracterizado como
recibiendo una mayor demanda de varones homosexuales, mientras que
los centros de atencidn en el conurbano bonaerense y los no especializa-
dos de la ciudad recibian la demanda de las personas infectadas por uso
de drogas endovenosas (5-93 y 13-93).

— Unos pocos entrevistados esbozaron una caracterizacion socioe-
condmica de los afectados sefialando la progresion hacia sectores mas
“bajos”, comparando con la epidemia en Estados Unidos (4-93). Sélo en
un caso se efectud una apreciacion detallada de los niveles ocupacio-
nales, de cobertura social y educacionales fundada en elaboraciones
personales de la demanda (120 pacientes) integrada basicamente por
poblacién de usuarios de drogas endovenosas y crecientemente pa-
cientes “heterosexuales” en la zona norte de conurbano bonaerense.
Concluye que en ese universo “estan desprovistos de una protecciéon
social”, “un porcentaje muy alto no tiene trabajo” y en cuanto al nivel
educativo alcanzado “entre el fin de la primaria y principio de la secun-
daria estaba el grueso de la gente”, “la primaria incompleta la tiene el
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porcentaje menor”, “después van abandonando el secundario”, regis-
trandose “un grupo pequefio de universitarios” (9-94).

Los datos correspondientes al trienio 1995-1997 sefialan un creci-
miento de los casos notificados de Sida superior al 100% (114%), ya que,
mientras que el total de casos notificados acumulados a 1997 era de
14839, sélo en esos tres afos se informaron 7925 casos. Este dato re-
flejaba en parte la incorporacion a partir de comienzos de 1996 de una
nueva definicion de caso Sida que incluia nuevas enfermedades marca-
doras.’ El pico maximo de la epidemia se registrd en el afilo 1996 (con
2771 casos de enfermos notificados y 2677 enfermos estimados), sien-
do estas nuevas enfermedades “responsables del 20% de los enfermos
diagnosticados ese afio” (Boletin sobre el SIDA en la Argentina, 2003).
Los casos de Sida en mujeres continuaron incrementando su proporcion
en el total, manteniéndose asi la tendencia de los diez afios anteriores;
en este periodo el 23.4% de los casos fueron diagnosticados en muje-
res'! (20,8% de los casos acumulados a 1997). Aunque la curva de casos
informados por via de trasmision “UDI” mostré un leve incremento,
debe subrayarse que en este periodo redujo su porcentaje (39,9%) en
comparacion con el periodo anterior (43,2%). Tal como algunos entrevis-
tados sefialaban en los fragmentos citados mas arriba, la principal via de
trasmision fue la sexual (“HSH” y “heterosexuales”) y la curva de casos
notificados como “HSH” sostuvo su tendencia al descenso. Por el con-
trario, la via de trasmision informada como “relaciones heterosexuales”
incrementd a un 25,4% su proporcion sobre el total de los casos de Sida
notificados en el trienio.

A pesar de que en febrero de 1994 se presentd el protocolo ACTG
076! que reducia a un 8% las probabilidades de trasmision del virus
madre infectada-hijo, un punto a destacar en el trienio es el signifi-
cativo y continuo aumento de la misma, representando un 7,9% de

1% Hasta entonces el Programa Nacional establecia como criterio de caso Sida la seropo-
sitividad VIH y la manifestacion clinica de una o mas de 25 enfermedades (que incluian la
pneumocysti carinii y el sarcoma de Kaposi). La nueva definicién de caso Sida en mayores
de 13 afios agregaba la tuberculosis pulmonar, el cadncer invasivo de cuello uterino y neu-
monias bacteriana recurrentes.

11 Se carece la informacidn del sexo de 55 personas.

12. Este consistia en tres componentes: (1) administracion de AZT a la mujer embarazada
infectada a partir de la semana 14 de la gestacion, (2) administracion de AZT intravenoso
durante el trabajo de parto y (3) suministro de jarabe de AZT al recién nacido durante los
primeros meses de vida.
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los casos del periodo. Asi, si nos referimos a los grupos etarios, debe
considerarse que el 8,1% (641 casos) fueron notificados en menores
de 14 afios.*®

A partir de 1997, afio en que empieza a utilizarse como tratamiento
la triple terapia antirretroviral, la notificacién de enfermos comienza a
descender paulatinamente (Ministerio de Salud de la Nacién, 2003). En
el bienio 1998-1999 se notificaron 4780 casos de Sida (2498 en 1998 y
2282 en 1999) lo cual implica un leve descenso en el promedio de los
casos notificados por aifo respecto del periodo 1995-1997.14 Soste-
niendo la tendencia de los afios anteriores, la proporcion de casos de
Sida femeninos continud incrementandose con el 27,45% de los casos,
representado un 22,4% de los casos acumulados a 1999. En cuanto a
los patrones epidemioldgicos de vias de trasmision, un punto a destacar
es que las relaciones heterosexuales no protegidas constituyeron la via
predominante con el 34,5% de los casos, junto con la de “UDI”s (34,3%).
No obstante considerando en conjunto la via denominada como “HSH”
(18,4%) y la “heterosexual”, la principal via de trasmision fue la “sexual”
con un 52,9% de los casos. El aumento de la proporcion de casos por
trasmision “heterosexual” se mantuvo e intensificé en los afios posterio-
res, constituyendo el 39,8% en el afio 2000, el 41,4% en el 2001, el 45%
enel 2002, el 47,4% en el 2003 y el 50,2% en los datos parciales del 2004.
Simultaneamente, los casos de Sida por “uso de drogas endovenosas”
continuaron descendiendo y los casos notificados como “HSH” mantu-
vieron relativamente estable su proporcién dentro del total.

En relacion con los casos de Sida notificados por trasmisiéon madre
infectada-hijo durante el bienio 1998-1999, el porcentaje dentro del total
mostro un leve descenso (7,2%) respecto del periodo anterior; tendencia
gue se sostuvo e intensificd en los afios posteriores (7,1% en el 2000;
6,4% en el 2001; 6,5% en el 2002; 5,8% en el 2003 y 5% en el 2004).
En cuanto a los grupos etarios en el periodo se manifiesta un aumento

13 En diciembre de 1996, un informe trimestral de la Organizacién Panamericana de la
Salud (OPS) sostenia que Argentina era el pais con mayor cantidad de casos pediatricos en
América Latina y el sexto en América (Informe Trimestral OPS, 1996).

4 Ello no implicaba necesariamente un descenso de la tasa de incidencia de la epidemia de
VIH-Sida ya que, aungue no hay datos completos, las infecciones pueden haber aumentado
aunque descendiera el nimero de enfermos por Sida (considerando que se trata del perio-
do en que se comienzan a implementar los tratamientos antirretrovirales de alta eficacia).
Como sefialaba uno de nuestros entrevistados: “te diria que seguimos viendo una cola de
pacientes que... que nunca supieron que eran HIV” (11-98).
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de la edad de los afectados. Asi, el 65% de los casos de Sida fueron en
personas de 25 a 39 afios, siendo el grupo predominante el de 30-34
afnos (26,7%) y mostrando un incremento en el grupo de 34 a 39 afios, a
diferencia del grupo de 25 a 29 afios que descendid.

En lo referido a la informacién provista por los médicos entrevis-
tados, los datos son variables y reflejan procesos diferenciales en las
vias de trasmision reconocidas como predominantes asi como en las
tendencias a su aumento o reduccion. Tales diferenciales reflejarian la
diversidad de universos atendidos segln hospital y su zona de influencia.
Los pacientes infectados por trasmision del virus a causa de “adiccién
endovenosa” representaron la via mas frecuente entre sus pacientes
aunque reconocieron al mismo tiempo la importancia de la via denomi-
nada “heterosexual” e incluso lo “intrincado” de las historias de infeccién
de los afectados (14-99).

... YO no tengo en este momento las cifras en la cabeza pero nosotros
lo que vemos es que tenemos basicamente adiccion endovenosa y
transmisidn heterosexual, creo que el patrén es éste, yo diria que estd
repartido el riesgo esta muy intrincado porque nosotros tenemos adic-
tos, parejas de adictos, entonces ahi hay algunos que lo han adquirido
por transmisidn sexual pero estan cerca del tema de la adiccion, aqui
la epidemia parece haberse diseminado entre las personas adictas en-
dovenosas, parece haber sido el primer impacto fuerte en esta zona,
yo trabajé en un hospital acd cerca en San Miguel ahi en su momen-
to chequeamos inicialmente unas mil personas de las cuales un 15 %
eran positivas (...) la mitad eran adictos endovenosos y la otra mitad era
transmisidn sexual de la cual la mayor parte era heterosexual y habia
un grupo pequefio de bisexuales (...) esto es el patrén que ha tenido en
esta zona digamos, adiccion endovenosa y transmision heterosexual...
(14-99) (énfasis nuestro)

... las prevalentes en esta area es muy, casi... no tengo la estadistica
completa (...) pero calculo que es altisima, mas del 60% de mis pacien-
tes tuvo, tuvieron, tienen, y quizas sigan teniendo (...) antecedentes de
drogadiccion endovenosa (...) y una gran proporcidon también que no
son drogadictos, evidentemente la Unica forma de contagio que tuvie-
ron fue por relaciones sexuales, con una pareja que estuvo infectada y
qgue bueno, lo contagié... (12-98)
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Sélo un profesional que trabajaba en un hospital especializado de
ciudad de Buenos Aires (6-98) enfatizd que la mayor tendencia al cre-
cimiento se daba en la via de la “adiccidn endovenosa” caracterizada
como el “factor de riesgo” mas importante entre la poblacidn atendi-
da. Los restantes entrevistados destacaron la tendencia al crecimiento
de los infectados a causa de relaciones heterosexuales no protegidas en
particular las mujeres. Asimismo sefialaron la importancia de los casos
de hijos infectados de madres viviendo con el virus (10-98, 15-99, 5-98).
Aun cuando las estadisticas del momento reflejaban ya una disminucién
en el numeros de afectados de 0-4 afios, en la practica se manifiesta una
discrepancia probablemente a causa de la variacién en las modalidades
de implementacién de la “primera norma nacional de Sida en perinatolo-
gia” sélo impulsada por el programa LUSIDA a partir de 1997.

Los entrevistados, con la excepcién de uno de ellos que atendia en
una clinica de obra social,?® relataron de modos diversos su visidén sobre
las condiciones de vida de los afectados y las situaciones cada vez mas
frecuentes de pobreza, desproteccion social y marginalidad.

... sectores mas pobres (...) lo que uno ve en la experiencia (...) uno
ve, qué sé yo, que los sectores mas marginales tienen una conducta
sexual mucho menos cuidada y por lo menos en esos sectores se esta
extendiendo mucho mas la epidemia, por lo menos uno cuando ve las
estadisticas ve que cada vez afecta mds a gente de bajos ingresos, en
relacion a la escolaridad... (15-99)

... hivel socioecondmico, yo te diria que es bajo, predominantemente
bajo (...) por no decir muy bajo como pacientes nosotros tenemos muy
pocos este... de Bolivia, eh... Paraguay Uruguay Chile (...) tenemos muy
poco, el 90% de aci, el resto se reparte entre esos paises, predomina
Bolivia por supuesto (...) los bolsones donde detectamos una gran can-
tidad de chicos eh... seropositivos que son los que llamamos grupos
habitacionales como las villas o los complejos de monobloque, vemos
que ahi se se se enquistan este como se llama toda una serie de facto-
res eh... tanto socioecondmicos, culturales, este, impera la la la droga,
este, es toda una situacion explosiva... (13-99)

5 ... en general es clase media, clase media y a veces clase media baja, la mayoria tienen
obra social porque son empleados de comercio... (1-99)
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Son sus relatos las fuentes principales para captar el denominado
“empobrecimiento” de la epidemia (Cahn, 2000). Las estadisticas del
Programa Nacional hasta ese momento practicamente no proveen de
informacion significativa sobre las condiciones sociales de los afectados
(enfermos). Solamente se encuentran algunos datos estadisticos sobre
nivel educativo alcanzado, conteniendo sélo porcentajes con un muy
bajo nivel de desagregacion (Boletin sobre SIDA en la Argentina, 1999).
La tendencia mas notoria del nivel de “instruccidon” entre 1989 y 1999
es el descenso de la curva de quienes tenian secundaria completa: en
1989 constituian aproximadamente el 60% del total, con un marcado
descenso en 1992 hasta el 40% y representando en 1999 sélo el 27%.
Simultdaneamente la curva de primaria completa marca un gradual incre-
mento, al igual que la de primario incompleto.

LAS RESPUESTAS A LA EPIDEMIA: POLITICAS Y PRACTICAS INSTITUCIONALES

A partir de la aparicion de los primeros casos de SIDA en 1982, el Mi-
nisterio de Salud y Accidn Social incorporé esta nueva enfermedad para
su control al Departamento de Enfermedades de Transmisidon Sexual que
dependia de la Direccién Nacional de Promocidén y Proteccion de la Salud
(Ministerio de Economia, 2001).

En 1987 se cred el Centro Nacional de Referencia para el Sida (CNRS)
por resolucién 874/87 de la Secretaria de Salud. EI CNRS es una institu-
cién dependiente de la Facultad de Medicina de la Universidad de Buenos
Aires que ha colaborado desde entonces con las administraciones de los
Programas Nacionales del Ministerio de Salud de la Nacién. Desde 1997
es Centro Regional Colaborador de la Organizacién Panamericana de la
Salud/Organizacién Mundial de la Salud. En este Centro se efectud por
primera vez el diagndstico sistemdtico y normatizado de la infeccidn por
HIV en el pais.®

16 Desde 1989 el CNRS lleva a cabo técnicas de biologia molecular aplicadas al diagndstico
de la infeccién por HIV y desde 1993, realiza tests de aislamiento viral y deteccién de an-
tigeno p24 para diagndstico en nifios nacidos de madres seropositivas. A partir de 1995
desarroll6 una técnica de carga viral para monitoreo de pacientes HIV-1 en Argentina y
en 1999 incorporo la técnica de carga viral de mayor sensibilidad (< 50 copias de RNA
plasmatico/ml). En 1997 se incorpord un equipo de citometria de flujo para realizar las
determinaciones de CD3, CD4/CD8. Desde 1996 se realizan estudios de fenotipificacion,
genotipificacidn y secuenciacidon automadtica para determinar la presencia de cepas resis-
tentes a drogas antirretrovirales (www.cnrsida.org.ar).
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En 1989 el Poder Ejecutivo Nacional cred, por medio del decre-
to 385/89, la Comisidn Nacional de Lucha contra el Sida, cuya funcién
fue establecer un marco de acuerdos con distintos organismos (gu-
bernamentales y no gubernamentales) para la redaccion de proyectos
legislativos y, fundamentalmente, para desarrollar “estrategias de nivel
politico sanitario para la prevencion y control de la infecciéon por HIV”
(Ministerio de Economia, 2001). En 1990 se promulgd la Ley Nacional
de Sida 23789 y en 1991 el decreto reglamentario 1244, declarandose
a la “lucha contra el Sida” de “interés nacional”.’” Esta ley ha regulado a
partir de entonces las cuestiones relativas al control y la prevencién de
la epidemia, el diagndstico y el tratamiento de la enfermedad y los dere-
chos de los afectados. Establecio, entre otras cuestiones:

- El derecho a la privacidad y confidencialidad del diagndstico de se-
ropositividad, estableciendo un cédigo para la denominacién de los
pacientes.

—-> El cardcter voluntario del test de deteccién de anticuerpos y la obli-

gatoriedad del consentimiento informado previo asesoramiento

sobre las caracteristicas de la prueba y la confidencialidad de los re-
sultados.

La obligatoriedad de la deteccidn de anticuerpos en la sangre huma-

na destinada a transfusiones y de tejidos y érganos para trasplantes.

La notificacién obligatoria de los casos diagnosticados y los falleci-

mientos al Ministerio de Salud y Accidn Social.

La obligatoriedad de la implementacién de medidas de bioseguridad

en las instituciones de salud publicas y privadas.

La creacion de programas de vigilancia epidemioldgica en las distin-

tas jurisdicciones, promoviendo también la creacion de un programa

nacional que garantizase la prevencién y el acceso al testeo y trata-
miento de la enfermedad.

N N N A

En 1992 se cred el Programa Nacional de Lucha contra los Retrovi-
rus Humanos (Leucemia y Sida) en el marco del Ministerio de Salud y
Accidén Social. La constitucién del Programa Nacional, constituyo, diez

7 Articulo 1: “Declarase de interés nacional a la lucha contra el Sindrome de Inmunode-
ficiencia Adquirida, entendiéndose por tal a la deteccidn e investigacidon de sus agentes
causales, el diagndstico y tratamiento de la enfermedad, su prevencidn, asistencia y re-
habilitacion, incluyendo la de sus patologias derivadas, como asi también las medidas
tendientes a evitar su propagacion, en primer lugar la educacién de la poblacién”.
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afios después de la deteccidon de los primeros casos, la primera res-
puesta gubernamental efectiva que abordd el control de la epidemia
y la asistencia de los afectados con la facultad de intervenir en todo
el pais para contribuir al cumplimiento de la ley. Su ejecucién en cada
jurisdiccién quedd a cargo de las respectivas autoridades sanitarias. En
los afios 1995 y 1996 se sancionaron otras dos leyes fundamentales.
En primer lugar la ley 24455 que obliga a las obras sociales a proveer
tratamientos médicos, psicoldgicos y farmacoldgicos a sus afiliados vi-
viendo con VIH-Sida y el desarrollo de programas de prevencién. Luego
laley 24754, que establece que las empresas o entidades del sub-sector
privado (empresas de medicina prepaga) debian cubrir, como minimo,
las mismas prestaciones obligatorias dispuestas para las obras sociales
(CELS, 2005: 20).

La provision gratuita de medicamentos para pacientes con VIH-Sida se
inicié en 1992, por medio de la resolucidon N°18 del Ministerio de Salud.
En 1996 se incorporaron al vademécum basico del Ministerio compuesto
hasta entonces por AZT, ddl y ddC, tres nuevas drogas inhibidoras de
la proteasa (ritonavir, saquinavir e indinavir) (véase Anexo 3). A partir
de 1998, la triterapia se recomendd como modalidad terapéutica de ini-
cio de los tratamientos. A fines de 1997 se incorporaron al vademécum
los inhibidores no nucledsidos de la transcriptasa reversa. El nUmero de
personas que recibian medicamentos de forma gratuita fue de 2.500 en
el afio 1993, en 1997 ascendid a 13.157 y a 14.500 en el afio 2000 (Mi-
nisterio de Economia, 2001). El Programa también tomd a su cargo la
distribucion gratuita de reactivos para llevar a cabo las pruebas de diag-
nostico (Elisa y posteriormente Western Blot). Mds tarde la distribuciéon
incluyd la donacion de reactivos y de cargas virales a los bancos de san-
gre y laboratorios del sector publico.

En el afio 1995, el Programa incluia dos tipos de actividades:
diagndstico y asistencia de pacientes infectados y distribucion de me-
dicamentos. Esta estructura se mantuvo hasta el afio 1997, cuando se
firmd un convenio de préstamo con el Banco Mundial (BIRF), por medio
del Decreto N° 961. En dicho decreto se acordd que el monto del prés-
tamo seria administrado por el Ministerio de Salud. Adicionalmente se
cred la Unidad Ejecutora del Proyecto de Control del Sida y Enfermeda-
des de Transmision Sexual (LUSIDA), que paso a ser una nueva actividad
del Programa Nacional de Lucha contra el Sida y ETS. En el ailo 2000, por
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medio del Decreto N° 455, se reestructurd el organigrama del Ministerio
de Salud y tanto el Programa Nacional como el Proyecto LUSIDA, pasaron
a depender de la Subsecretaria de Programas de Promocidn y Preven-
cién, quedando ambos bajo una misma unidad coordinadora.

En 1999, 2000 y 2003 las actividades que integraban el Programa
eran las siguientes: vigilancia epidemioldgica e investigacion en Sida,
prevencién y control de enfermedades de transmisidn sexual, asistencia
con medicamentos a pacientes con Sida, y LUSIDA (CELS, 2005: 33).

En lo referido a la provisién de medicamentos, en el afio 1996 se
creé un Area de Gerenciamiento especifico que implementé un meca-
nismo basado en la “confeccion de listas (...) de un reducido grupo de
poblacion, lo cual cred presién y competencia entre las personas infec-
tadas y/o enfermas para estar incluidas en esas listas. EIl mecanismo
elegido implicé un privilegio para las personas viviendo con VIH-Sida re-
sidentes en la ciudad de Buenos Aires y en el Gran Buenos Aires y entre
ellas, las que estaban mas informadas y comunicadas” (CELS, 2005: 53).
Los afios siguientes trajeron consigo retrasos en los procesos de compra,
faltantes de ciertos medicamentos y dificultades de acceso asociados a
los problemas para concurrir a los centros de atencién y distribucion. El
mejoramiento de las respuesta del Estado en lo referido al tratamiento
y “cuidado integral” de todas las personas viviendo con VIH-Sida, fue en
gran medida impulsado por “las redes de personas viviendo con VIH-Si-
da y las organizaciones no gubernamentales (ONGs) que se dedican a
esta problematica, quienes desde muy temprano denunciaron la falta
de accidn del gobierno y reclamaron por distintas vias la adopcién de
medidas concretas de prevencién y tratamiento” (op.cit.) En lo que se
refiere al componente “prevencidn y control de enfermedades de trans-
mision sexual®, éste ha tenido una ejecuciéon menor y discontinua.

Los médicos entrevistados caracterizaron los desarrollos instituciona-
les y describieron las practicas en los niveles hospitalarios principalmente
desde 1989-1990. El hospital Mufiiz ha sido desde el comienzo el referen-
te nacional en el tema pasando segln se nos planted de ser “un hospital
de poli-patologias infecciosas” a estar “cubierto todo por el Sida” (7-94).
El hospital Fernandez desde 1983-1984 posee un servicio de infectolo-
gia reconocido y dedicado casi exclusivamente al problema VIH-Sida y
sostenido por una Fundacién. A partir de comienzos de la décadad de
1990 “en el conurbano hubo cuatro o cinco centros y que fueron centros
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de referencia y que juntos tenian tanto pacientes como el Mufiiz”, entre
ellos los hospitales Posadas, Castex y San Isidro (13-93).

Hacia el afilo 1989 y durante los primeros afios de la década de 1990
el crecimiento de la demanda obligd a organizar respuestas en los hos-
pitales generales tanto en ciudad de Buenos Aires como en la provincia
de Buenos Aires, concentrandose la casi totalidad de la demanda en el
subsector publico.

...en general creo que el 80% se atiende en el hospital publico (...) en los
privados practicamente no los atienden, en los prepagos lo consideran
una enfermedad infectocontagiosa y no estan obligados a atenderlos
(...) en las obras sociales te aceptan, lo que pasa es que tienen proble-
mas de infraestructura... (14-93)

... No hay clinicas para HIV (...) lo que hace la medicina privada es muy
facil, atiende el paciente, y le saca el dinero mientras el paciente camina
y vive en su casa y paga la medicina privada porque tiene trabajo, mien-
tras el paciente esta enfermo y esta por morir y no puede trabajar y no
tiene mas dinero viene al hospital, viene al hospital Mufiiz... (18-93)

Fue la infectologia la especialidad clave en la conformacién de los
primeros grupos que se fueron creando sin un reconocimiento insti-
tucional de “servicio” y sin nombramientos de cargos especiales y en
ocasiones de manera espontanea: “en cada hospital le ha tocado en
suerte a alguien de infectologia atender a los pacientes con Sida” (1-93).
Las variaciones y alternativas de estos grupos se fueron constituyendo
en funcidn de las politicas jurisdiccionales y también de las modalidades
organizativas de cada institucién. Pero, mas allad de las modalidades de
funcionamiento concretas, gran parte de los equipos se establecid bajo
la denominacion de “consultorio” o “grupo de trabajo”.

... soy el jefe del servicio de infectologia del hospital (...) desde el pun-
to de vista municipal tiene un grado de (...) grupo de trabajo (...) el
espacio siguiente es seccidn, después unidad, después viene depar-
tamento... (16-93)

La dotacion de los recursos humanos se efectué mediante la practica
de “ceder” profesionales de otros servicios a los grupos de trabajo en
Sida y en numerosos casos, ello implicd la superposicidon y recarga de
tareas para los mismos.
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... soy médica clinica, pertenezco al grupo de Sida (...) tres meses por
afio hago como jefa de sala de un servicio de internacion de clinica en
general y el resto es con pacientes con Sida, con una funcion de guardia
(...) es un grupo que (...) se formé en forma totalmente espontanea y
donde la direccion normalizo, de alguna manera, o aceptd la existencia
legal de ese grupo (...) hace seis afios, yo soy la médica que clinica dona
para el grupo... (13-93)

... Yo no puedo ser infectélogo porque no hay lugar de infectélogo, no
existe para el Ministerio [de la provincia de Buenos Aires] entonces soy
clinico de guardia, tengo que hacer la guardia y lo poco que me queda
de tiempo lo dedico a los pacientes de Sida... (17-93)

... en la municipalidad [de la ciudad de Buenos Aires] no hay nombra-
mientos de infectdlogos, recién ahora se estd planteando como rama
de la medicina interna nombrar un infectélogo, yo no tengo nombra-
miento de infectdlogo pero sin embargo me hacen trabajar... (5-93)

A pesar de contar con el cargo de infectélogo, uno de nuestros en-
trevistados sefialé las dificultades causadas por la falta de personal en el
area: “soy jefe, médico de planta, residente, enfermera, mucama, secre-
taria, médico de guardia [risas]” (9-94).

Al incremento de la consulta, la escasez de personal, la falta de re-
cursos administrativos y operativos se afiadia el desinterés, incluso el
rechazo, de las autoridades y del personal en general frente a la atencién
de los pacientes con VIH-Sida, las dificultades para efectuar derivaciones
e internar o efectuar estudios tanto de rutina como de mayor compleji-
dad. También se sefiald la ausencia de acciones de prevencion y atencidn
en el primer nivel de atencidn asi como el frecuente fracaso de los inten-
tos por conformar equipos de trabajo con otras disciplinas.

... hosotros estamos ensayando algo que hace dos o tres afios atras lo
habiamos hecho, que es trabajar en equipo, lo habiamos hecho, traba-
jamos unos mesesy lo hicimos mas o menos bien, hasta que empezaron
a echar gente, nos rescindieron el contrato, se fueron dos asistentes
sociales del equipo, un psiquiatra, un psicélogo, ahora de vuelta forma-
mos un equipo con psicopatologia, trabajadores sociales, infectologia,
antes estaba enganchada nutricion también, pero en este momento no,
esto fue hace dos meses... (9-94)
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En cuanto a la dotacién de medicamentos, las prestaciones de anti-
rretrovirales eran mas o menos regulares pero era frecuente la falta de
medicamentos para profilaxis.

... y estoy hablando de cosas no sofisticadas, estoy hablando de drogas
para tuberculosis, estoy hablando de drogas para tratar el estafilococo,
son cosas comunes... (14-93)

... a veces nos dan un poco de algunos antimicdticos, de algunos anti-
bidticos, depende lo que tengan... (5-93)

En lo referido al acceso a los estudios requeridos, el test de Elisa se
efectuaba en los mismo hospitales aunque con frecuentes problemas de
disponiblidad de equipos y reactivos. El test confirmatorio de la infeccidn
Western Blot asi como el conteo de células CD4 (Véase Anexo 3) sélo
se llevaba a cabo en el CNRS y también en el Hospital Mufiiz en ciudad
de Buenos Aires aunque se registraban largos tiempos de espera para
la consecucién de los resultados. Durante el periodo inicial de nuestro
trabajo, los problemas de prestacién por parte del Programa Nacional
de medicamentos y reactivos devinieron en el pedido de renuncia por
parte del Ministro de Salud Publica Alberto Mazza al director del Progra-
ma, por entonces el Dr. Miroli, en agosto de 1993 (Paginal2 del 1/9/93
y Clarin del 2 y 3/9/93). Fueron las denuncias y recursos de afectados y
familiares y la permanente presion publica de sus organizaciones y de un
conjunto de profesionales que alcanzaron un rdpido renombre publico
las que impactaron —no sin dificultades— en la consecucion de recursos
en esta area. Se dio asi, podriamos decir, un proceso inverso al que tenia
lugar en esos mismos afios en la dotacién de recursos para la cobertura
establecida por ley de otras patologias dado el recorte del gasto social
publico en salud y la eliminacion y reduccion de beneficios y programas.

... el grupo de pacientes con Sida tiene mucha publicidad y por ende
es un buen acusador de las cosas que no funcionan, es un buen con-
trolador social, no hay AZT, no hay esto, no hay guantes, y tiene mucha
prensa entonces tiene mucho mas respaldo que el mismo grupo de
pacientes diabéticos, que no tienen insulina pero que no les da bola
nadie... (13-93)

Los profesionales entrevistados en este periodo coincidieron en sefia-
lar casi con la misma férmula discursiva que la atencién de los afectados
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“ponia en evidencia” los déficits y carencias del sistema publico de aten-
cién y sus perspectivas avizoraban una tendencia en las respuestas al
Sida que se correspondian con la profundizacion del proceso de “des-
truccion del aparato publico de salud” (9-94).

... el Sida sirvié para poner en evidencia todas las carencias que tiene el
sistema de salud y esto no es una frase mia [risa] (...) las carencias exis-
tian previamente y se fueron profundizando a través del tiempo, creo
que el sistema de salud es deficiente, es pobre, este... le faltan cosas,
cada vez le faltan mas, este... y creo que se va destruyendo cada vez
mas y el Sida bueno... hace que esto se note... (8-94) (énfasis nuestro)

... [el Sida] pone en evidencia lo que no funciona, aca hay que usar guan-
tes y se puso en evidencia que no habia guantes, entonces los guantes
aparecieron, acd se pone en evidencia que uno no se puede comunicar
para dar un diagndstico de terminalidad a una persona (...) en diez mi-
nutos, pero en realidad a un paciente con leucemia o con cancer de
pulmén, tampoco... (13-93) (énfasis nuestro)

... especialmente si se mantiene la politica actual de destruccion del
aparato publico de salud (...) el sector privado no se quiere hacer cargo
de Sida, prepagos no atienden Sida (...) entonces vos ves que cada vez
se te alejan mas las posibilidades para que esto... un sistema organizado
como para enfrentar un problema realmente... (9-94) (énfasis nuestro)

El periodo de nuestro trabajo de campo se corresponde con el pro-
ceso de implementacién del programa de reformas estrucuturales que,
desde fines de la década de 1980 retoma las politicas de reestructuracion
econdmica y social implementadas a partir de mediados de los setenta y
gue supusieron cambios profundos en la intervencidn social del Estado,
entre ellos la redefinicion de la politica sanitaria, abandonando los prin-
cipios de universalidad, igualdad y gratuidad de los servicios sociales. El
ajuste estructural en las politicas sociales implicéd cuatro estrategias ba-
sicas: el recorte del gasto social, la privatizacion, la focalizacion del gasto
social publico y la descentralizacién (Laurell, 1992).

La focalizaciéon del gasto social significd que “... los gobiernos deben
pagar solo los servicios a los mas pobres (...) y deben alentar los seguros
privados para cubrir la asistencia clinica no abarcada por el conjunto de
servicios sociales” (Informe sobre el Desarrollo Mundial, Invertir en sa-
lud, Banco Mundial, 1993). En este esquema, con el creciente grado de
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apertura de la economia se amplié la inversidon privada en la produccion
de servicios de salud y otras areas lucrativas dentro de la medicina. Al
Estado sdélo le cabia intervenir para aliviar los efectos de la pobreza y
producir sélo aquellos servicios que los privados no desearan desarrollar.

El recorte presupuestario en salud y la reduccion de la intervencion
sanitaria estatal, en el contexto previo de fragmentacidn y estratificacion
del sistema hospitalario publico, acentuaron la crisis del sub-sector pu-
blico. Asimismo, y en particular desde mediados de la década de 1990,
la precarizacién laboral y el aumento de la pobreza llevaron a sectores
poblacionales que antes tenian una cobertura privada o de obra social
a recurrir a los hospitales publicos incrementando asi la demanda a los
mismos.

La politica de descentralizacion en la Argentina tenia antecedentes
desde 1978 con la transferencia de los hospitales de la nacién a las pro-
vincias. La propuesta de descentralizacion en el drea de la salud publica
argentina fue sostenida por el Banco Mundial a través del Proyecto de
Reforma del Sector Salud (PRESSAL) y su marco normativo en el pais
fue el Decreto N2 578 de 1994 dictado por el Poder Ejecutivo Nacional
que creo el Registro Nacional de Hospitales Publicos de Autogestidn.®
Este Decreto faculté a los hospitales publicos a actuar como organis-
mos descentralizados con capacidad de facturar y captar fondos para
ser utilizados en equipamientos y salarios. Se autorizé ademas a cobrar
aranceles a las prestaciones a pacientes quedando solamente excluidos
quienes pudieran demostrar su condicién de indigentes.'® Este proyecto
definid al hospital publico como “empresa productora de bienes y ser-
vicios relacionados con la salud”, cuya gestion financiera debia tener
como objetivo “la optimizacién del uso de recursos monetarios”, siendo
una clara expresion de la pérdida de entidad de los derechos sociales en
tanto derechos ciudadanos y de una ideologia que sostenia que no era
responsabilidad del Estado garantizar el bienestar social (Documento del
Proyecto de Reforma del Sector Salud, PRESSAL, 1994). En un contexto

8 A fines de 1999 se encontraban inscriptos 517 hospitales (395 provinciales, 115 mu-
nicipales y 4 universitarios), pertenecientes a las jurisdicciones de: la Municipalidad de
Buenos Aires y las provincias de Buenos Aires, Catamarca, Cérdoba, Chaco, Chubut, Entre
Rios, Jujuy, La Rioja, Mendoza, Misiones, Salta, San Juan, San Luis, Santa Fé, Santiago del
Estero y Tucuman (Recoder, 1999).

% De los hospitales en los que trabajaban los médicos entrevistados en 1998-1999, mas
de la mitad cobraba algun tipo de arancel para la atencion (Recoder, 1999).
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de empobrecimiento masivo, estas politicas acentuaron las desigualda-
des sociales y contribuyeron al proceso de vulnerabilidad creciente de
los conjuntos sociales mas desfavorecidos (Barber, 1997).

En el periodo 1998-1999, pese a la profundizacion de estas politi-
cas, las prestaciones del Programa no sélo se habian mantenido sino que
también se ampliaron para incorporar los nuevos medicamentos antirre-
trovirales.

... estan casi todas, algunas, las mds nuevas todavia no, a veces tene-
mos dificultad para conseguirlas al principio, pero bueno, en general el
Programa entrega casi todo y hay bastante regularidad en la entrega
por suerte... (7-99)

... gratuitos, medicamentos tenemos todo lo que tenemos que tener,
no hay ningun problema, los da la Zona VII B (...) que a su vez se los da
la provincia... (12-98)

Los médicos entrevistados destacaron el papel significativo jugado
por las organizaciones de la sociedad civil y el activismo de las personas
afectadas en la consecucién de estos recursos.

... creo que la gente rompid tanto las pelotas que lo tuvieron que com-
prar... (3-98)

... el rol de las ONG en la calidad de atencién en Sida ha tenido un peso
importante inclusive en conseguir los antivirales, los inhibidores de
proteasa, son las ONG que le inician juicio al Estado para conseguir las
drogas... (10-98)

En el periodo no se relevaron cambios sustantivos en la formali-
zacion de las respuestas organizativas al nivel hospitalario. Algunos
equipos se estabilizaron e incrementaron los recursos profesionales con
presencia de trabajadores sociales y psicdlogos, en otros casos los gru-
pos previos no habian logrado consolidarse y subsistian problemas en la
derivacidn a otras especialidades médicas. Si resulta significativo que el
sistema privado y de las obras sociales, en virtud de las nuevas norma-
tivas, hubieran comenzado a dar respuesta a sus afiliados en la materia,
aunque la tendencia al “empobrecimiento” de los afectados continué
en todo el periodo dirigiendo la mayor parte de la demanda hacia las
instituciones publicas.
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Pese a la disponibilidad de los medicamentos antirretrovirales se
seguian evidenciando dificultades en las condiciones del acceso a los
mismos en particular entre los residentes en conurbano y provincia de
Buenos Aires, dada la necesidad de la concurrencia a la sede del Minis-
terio en la ciudad de Buenos Aires y la complejidad y obstaculos de la
tramitacion.

... el traslado de los pacientes all3, la gente va al hospital y en la farma-
cia le tienen que poner un sello que diga no tengo y tiene que ir a Lima
(...) es una cosa de, no resiste ningun analisis... (3-98)

En cuanto al acceso a los estudios de carga viral y CD4 existian dife-
rencias en los recursos disponibles en algunos hospitales de ciudad de
Buenos Aires y provincia de Buenos Aires. Algunos efectuaban los estu-
dios (Muiiz, Posadas, Castex, San Isidro, etc.), otros no, y los médicos
debian organizar la realizacidn de los estudios por parte de sus pacientes
mediante acuerdos mas o menos informales con otros efectores.

... después hay que tratar de conseguir la carga viral y el CD4 que es
toda una historia (...) la carga viral la paga el Ministerio de Salud, los
pacientes tiene que ir a la Capital Federal, previo (...) hacer un tramite
en el Ministerio de Salud de la Nacién, después ir a sacar el turno al hos-
pital de Clinicas, después se hacen la extraccion y después ir a buscar el
resultado (...) el CD4 no lo paga el Ministerio, este hospital no lo hace
y nosotros hemos conseguido a través del Servicio Social una via ahora
mas o menos expedita con el Castex (...) por un acuerdo informal {...)
hemos conseguido que nos admitan algunos pacientes para hacérselos
en San Isidro... (14-99) [conurbano]

... al paciente que lo vemos muy dificil, tenemos acceso inmediato a
carga viral y CD4 en la fundacién Huésped... (15-99) [conurbano]

... [el CD4] no se hizo mas estuvo aca transitoriamente y después no
se hizo mas y entonces como no hay ningun hospital municipal que te
haga el CD4 de otro hospital (...) asi que muchos no lo hacen, la car-
ga viral si porque lo hace la Secretaria son tramites medio engorrosos
pero finalmente lo hacen pero tenés la carga viral no tenés el CD4 (...)
dependemos que se lo hagan en privado o a veces algunas maniobras
ilegales por gente conocida en algun otro hospital... (9-99) [ciudad de
Buenos Aires]
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Al mismo tiempo otros profesionales manifestaron la necesidad de
introducir tests de Ultima generacién aun no disponibles en ese momen-
to como las determinaciones de “carga viral en los ganglios” (6-98) y
estudios de “resistencias para el virus” (11-98) ademas de la expectativa
de introduccién de drogas antirretrovirales combinadas para la simplifi-
cacién de los regimenes de tratamiento (15-99).

Pese a reconocer los aspectos positivos en las posibilidades de aten-
cién de los pacientes, en su conjunto estos profesionales manifestaron
su preocupacion por las dificultades de acceso de la poblacidn a los ser-
vicios de salud, el incremento de la marginalidad social, de las adicciones
y la aparicién de problemas de enfermedad asociados a la pobreza (por
ejemplo, dos de ellos se refirieron al brote de sarampién ocurrido en el
afio 1998, 3-98 y 13-99). Otro nucleo de preocupacion lo constituyo lo
gue denominaron la “crisis hospitalaria” atendiendo a sus condiciones
laborales, la escasez de recursos y la sobrecarga de trabajo. Apuntaron
criticamente también a la ausencia de planes y programas dirigidos a
favorecer la atencion primaria y un sistema escalonado de atencidn (3-
98). Y, sobre todo, frente a la continua deteccién de nuevos casos de
infectados y enfermos en su practica cotidiana, la ausencia de acciones
de prevencion comprometidas por ley y sefialando las responsabilidades
politicas: el gobierno, los programas estatales, la policia, la Iglesia.
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CapiTuLo 3

LAS ANALOGIAS EN LA PRESENTACION
Y REPRESENTACION DE LA ENFERMEDAD

La analogia es un recurso basico en la anatomia comparada para es-
tudiar las diferencias y similitudes estructurales entre los organismos en
funcion de modelos morfoldgicos y funcionales. En tanto forma discursiva,
la analogia no implica similitud, pues los conceptos que aproxima tienen
puntos semejantes y puntos diferentes. Son razonamientos por analogia
las deducciones que se hacen sobre la base de la semejanza de ciertas
facetas, cualidades y relaciones entre objetos no idénticos.

En un articulo de 1986, Stepan analizé el papel de la analogia o las
metaforas en la produccidn social de la ciencia, procurando explicar por
qué ciertas analogias se seleccionan y aceptan en una comunidad cien-
tifica y no otras. Este interrogante lo aplicd al analisis de la analogia
entre los conceptos de raza y género en el siglo XIX. Asi planteé que
este recurso discursivo opera de modo tal que cada parte de la relacion
pasa a verse como mas parecida a la otra en algin modo caracteristico,
ya que la operacién analégica “selecciona, enfatiza, suprime y organiza
caracteres de la realidad, habilitindonos por lo tanto para ver nuevas
conexiones entre las dos partes” y para prestar atencion a detalles o
enfatizar aspectos de otro modo tratados como “irrelevantes” y para
hacer de estos caracteres “signos” significativos de” la realidad bajo
estudio (Stepan, 1986: 267-268). Segun la autora, las analogias “son pre-
supuestas por hablantes que esperan ser comprendidos” ya que no son
privadas, “sino ampliamente compartidas en una comunidad lingiistica
dada” (op.cit.)
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En este capitulo presento cémo, en el proceso de explicacion cau-
sal-funcional del VIH-Sida, los médicos recurrieron a un conjunto de
analogias con otras enfermedades, vinculdndolas y poniéndolas en
relacion cognitiva y valorativa. Describo y analizo estas analogias para
identificar los caracteres destacados de la enfermedad en la visién de los
entrevistados y las diferencias que se evidencian en el contexto de los
cambios técnicos, politicos e institucionales en las respuestas frente a la
enfermedad en 1993-1994 y 1998-1999.

Siguiendo a Stepan (1986), parto de la idea de que las analogias
expresadas por los médicos se inscriben en el repertorio cognitivo y va-
lorativo y el universo reflexivo y pre-reflexivo adquiridos en la formacion
tedrico-técnica y en la experiencia socio-profesional que operan como
marcos interpretativos y como recursos para la intervencion técnica
(diagndstico y prognosis) (Berg, 1992; Menéndez, 1994, 1996). Introduz-
co para ello una mirada genealdgica sobre las respuestas médicas que
nos permite aproximarnos al juego histdrico de las analogias del Sida con
otras enfermedades.

APUNTES PARA UNA GENEALOGIA DE LAS ANALOGIAS EN LAS
RESPUESTAS AL VIH-SiDA

El Sida hace su aparicién en 1981 como “un mal extrafio y atemo-
rizante” (Treichler, 1991) y reinstala con nuevo vigor la importancia de
las infecciones trasmisibles y letales que se consideraban abatidas en
Occidente y que entonces se veian como “cosas del pasado” (Brandt,
1988: 426). Sifilis, lepra, peste, enfermedad venérea, los significados
del VIH-Sida pasaron a integrarse en “redes semdnticas” ya existentes
(Good, 1994), apelando a lo conocido para dar cuenta y otorgar sentido
a lo desconocido y, construyendo no sélo un modelo descriptivo del Sida
y como tratarlo, sino también “un modelo para”, es decir un modelo in-
terpretativo-valorativo para otorgar sentido al Sida, a los afectados y su
tratamiento (Feldman, 1995: 82, a partir de Geertz, 1973).

Desde el comienzo de la epidemia, se han planteado numerosas ana-
logias con eventos de enfermedad del pasado. Aun advirtiendo sobre
los peligros de las faciles analogias que “encapsulan” la historia de las
respuestas sociales a las epidemias, Fee y Fox (1988) editaron tempra-
namente un texto tituldndolo Burdens of History, algo asi como lastres
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de la historia, aludiendo al “significado insoslayable de los eventos del
pasado en el presente” (Fee y Fox, 1988: 4) y procurando relacionar ta-
les eventos pasados con la epidemia del Sida. Los autores se proponian
aclarar “las complejas respuestas sociales y culturales frente a la crisis
contemporanea del Sida” y el conjunto de “valores sociales, culturales y
morales” presentes asimismo en las teorias biomédicas y epidemiolégi-
cas sobre la enfermedad (ibidem).

Si bien en Estados Unidos y Europa, su epidemiologia tomé inicial-
mente el modelo de la hepatitis B, el Sida no se caracterizé como una
enfermedad virdsica de transmision sanguinea, sino como enfermedad
infecciosa trasmitida por via sexual, la sifilis constituyéndose en su prin-
cipal arquetipo (Horton y Aggleton, 1989), no obstante afirmarse otras
vias de transmisidn. La infeccién por VIH-Sida quedd asi configurada
como enfermedad de transmisidon sexual (ETS), inscripta en los mar-
cos fuertemente estigmatizantes de una ETS y asociada a sexualidades
inmorales, impropias y promiscuas y por tanto a “transgresion moral”
(Grimberg y colab., 1997).

Los epidemidlogos, primeros expertos en este mal, sefialaron que
éste era propio de varones homosexuales adjudicando su causa a un
alegado y uniforme estilo de vida (promiscuidad, uso de drogas recrea-
tivas). El Sida fue concebido entonces como “peste rosa” o “plaga gay”
por analogia con las epidemias del pasado, ignorandose los casos que
no se ajustaban a ese modelo, sobre todo mujeres, usuarios de drogas
endovenosas y poblaciones africanas.! El modelo de la peste rosa fue
puesto en cuestidn una vez que los Centers for Disease Control and Pre-
vention (CDC, Centros para la prevencién y control de enfermedades)
de Atlanta, Estados Unidos, reconocieron los primeros casos en hemo-
filicos e inmigrantes haitianos en Estados Unidos. En ese pais, se pasé
a hablar entonces de las cuatro haches (“homosexuales”, “haitianos”,

. Cabe sefialar que, aun cuando esta deficiencia inmunoldgica enfermaba y mataba a po-
bladores del continente africano, la alarma focalizé en el mundo occidental. En el cuadro
epidemioldgico global del riesgo, Africa fue luego caracterizada como posible origen del
mal a causa de comportamientos sexuales riesgosos y creencias y rituales exdticos asi-
milados homogéneamente a las poblaciones negras de ese continente; en el contexto de
desigualdad y violencia étnica y de género, “la epidemia fue utilizada retéricamente en el
discurso politico” como argumento de descalificacién moral y social (Fassin, 2002: 67). Asi,
el racismo y los “culturalismos vulgares” ofrecieron sus ropajes a las teorias de la disemi-
nacién del mal desde fuentes que desde “fuera” amenazaban con “disolver” las “fragiles
inmunidades” de los paises centrales (Crawford, 1994).
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“heroindmanos” y “hemofilicos”) y el Sida pasd a ser definido como
una enfermedad propia de determinados conjuntos sociales denomina-
dos “grupos de riesgo”. Caracterizados como conjuntos con identidades,
comportamientos y culturas en comun asociados a la posibilidad de de-
sarrollar la enfermedad, sus integrantes se presentaron como potenciales
portadores de la enfermedad y sus practicas como la “causa” del Sida. Por
oposicion se definieron “victimas” inocentes (Frankenberg, 1994, 1995;
Glick Schiller y otros, 1994; Oppenheinmer, 1988; Watney, 1989).

Como otros grupos socialmente marginales en el pasado, los judios
en la Europa de la peste bubdnica o los irlandeses durante la epidemia
de célera en Nueva York en la primera mitad del siglo XIX, los afectados
por el VIH-Sida fueron responsabilizados por el progreso de la epidemia
y culpabilizados en nombre de la salud y la higiene publicas (Risse, 1988).

La construccion epidemiolégica del Sida reactualizé asi construccio-
nes previas de estigmatizacion social relativas a sujetos y grupos como
pobres urbanos e inmigrantes en los paises centrales, en particular en
Estados Unidos, y a distintas orientaciones sexuales y de género y cola-
boré a reforzar politicas de exclusion y fragmentacion sociales aportando
a la distincidn social entre sujetos “normales” (aquellos que controlaban
sus riesgos y expresaban asi el valor social positivo de la salud), identi-
ficados como “poblacion general”, y sujetos “peligrosos”, aquellos que
transgredian las normas sociales y resultaban asi merecedores de castigo
y control. Como a lo largo de la historia en relacién con la lepra, la fiebre
amarilla, el célera, la tuberculosis, con la cuarentena o aislamiento de los
afectados, se tratd en este caso también de establecer una frontera, una
separacién respecto de las personas “respetables”.

En 1983 se identificd el retrovirus de inmunodeficiencia humano (VIH)
pasando el Sida a ser un problema de los virélogos y otros especialistas
vinculados a la investigacién basica. El desarrollo de tecnologias de diag-
nostico y tratamiento pasé entonces a hegemonizar el campo de estudios
y de intervencidn y el nicleo de las respuestas a la epidemia se desplazé
al desarrollo de terapéuticas antirretrovirales (Oppenheimer, 1984). En
el mismo periodo, especialistas y asociaciones de activistas impusieron
el cambio de la nocidn de “grupo de riesgo” proponiendo la de “compor-
tamientos de riesgo” con relacién a la difusién del virus y apuntando al
control y cambio de las practicas sexuales y de uso de drogas. Sin embar-
go, este cambio resulté ser sélo un cambio terminoldgico ya que no logré
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modificar el conjunto de significaciones morales que estuvieron desde
el comienzo en la base de la asociacidon a determinadas enfermedades,
perpetuando la vigencia de procesos de estigmatizacion y discriminaciéon
hacia las personas viviendo con el virus (Watney, 1989; Frankenberg,
1994; Grimberg y otros, 1997; Margulies, 1998; Castro y Farmer, 2003).

LAS ANALOGIAS EN LA PRESENTACION Y REPRESENTACION DEL SIDA

Siguiendo a Foucault (1996b), planteo que estas practicas discur-
sivas y las analogias implicadas se corresponden con un proceso de
“disciplinamiento” de “la enunciacién” cuyos “efectos de verdad”
(Foucault, 1996b: 27) pueden captarse en la construccion de “los he-
chos cientificos” del VIH-Sida y en los procesos de organizacién de las
respuestas médicas y sociales frente a la epidemia y los afectados (Trei-
chler, 1992). Exploro entonces el repertorio cognitivo y valorativo de
analogias puestas en juego por los médicos entrevistados, buscando
mostrar cdmo se definieron y articularon evidencias y argumentos en
significados mds o menos compartidos a través de recursos discursivos
también compartidos.

En las entrevistas de 1993-1994, las analogias vincularon el VIH-Si-
da con otras enfermedades infecciosas. Entre ellas la hepatitis B, que
aporté el modelo para dar cuenta de la causa y el modelo bioldgico del
Sida y para su diagndstico y tratamiento: infecciéon por causa viral con
un periodo de latencia mas o menos largo durante el cual los afectados
permanecen asintomaticos e indetectables y “que no se curan”.

... Yo creo que la infeccion y la penetracion del virus al organismo y el
dafio inmunoldgico que produce a partir del tiempo, no da sintomas,
pero es una enfermedad sub-clinica (...) lo mismo que el paciente que
tiene el virus de hepatitis B y tiene dafio hepatico y no tiene ningin
sintoma, tiene enfermedad, tiene hepatitis, subclinica, pero la tiene (...)
yo creo que no hay que sacar el Sida del contexto de la enfermedad
infecciosa... (4-93)

... las enfermedades virales crénicas, que no se curan, hepatitis B, el
Sida es un ejemplo... (18-93)

En las analogias con la tuberculosis y la sifilis se pusieron en evi-
dencia las diferencias en recursos para la curacién. El Sida era una
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enfermedad infecciosa pero que, a diferencia de otras infecciones, no
ofrecia, como se explica abajo, “posibilidades intermedias” ya que era
siempre una enfermedad grave y mortal. Las deducciones por analogia
conducian en estos casos a la formacién de metaforas: con el Sida “no
hay vuelta atras” (12-93), es “cara o seca”, para enfatizar aspectos de la
experiencia de la atencidn de los afectados y destacar a la vez su irre-
versibilidad al mismo tiempo que su inmanejabilidad, dada la carencia
de recursos para atenderla.

... la tuberculosis mal que bien uno la puede manejar, para esto no te-
nemos la herramienta curativa... paliativa ... (6-93)

... la sifilis es también una enfermedad venérea, pero bueno por unas
inyecciones de penicilina nadie se muere, o sea como que uno tiene
algo para ofrecerle al paciente, que es la curacion ... (8-94)

... una infeccién es la incorporaciéon de microorganismos o agentes pa-
tégenos al organismo (...) con el Sida es cara o seca, me infecto, tengo
todo un periodo mudo clinicamente de afios y debuto con la enferme-
dad (...) no tengo estas otras posibilidades intermedias que se dan en
otros microorganismos ... (12-93)

La analogia con la sifilis, que, como sefialamos antes, se constituyd ini-
cialmente en el principal arquetipo para el Sida (Horton y Aggleton, 1990)
se basé en la forma sintagmatica “enfermedad de trasmisién sexual”.
Esta funciona discursivamente como una sinécdoque ya que se pondera
diferencialmente una de las vias de trasmisién del virus (“sexual”) por so-
bre las otras y el “todo” del Sida pasa a asociarse a la enfermedad sexual.

... el Sida es una ETS (...) porque es una enfermedad que se transmite
por via sexual (...) ésta es la idea primordial dado que el 80% de los
casos de transmision de infeccién por HIV se hace por via sexual (...)
tener en cuenta de que el grueso de los casos es de transmision sexual
pero existe la posibilidad de la transmisidn por via sanguinea... (12-94)

Empero el foco central en la analogia con padecimientos asociados
a ‘transgresion moral’ (como sifilis y hepatitis, principalmente) estuvo
puesto en la consideracion de las vias de trasmision (esto es, las vias
de ingreso del virus a través de la sangre, el semen, las secreciones va-
ginales, atravesando membranas y mucosas) como practicas sociales

” o

“descontroladas” (“drogadiccion”, “sexo promiscuo”). Cabe sefialar en el
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texto que sigue cdmo la nocidn de “contagio” subordina a la nocién de
trasmision (Grimberg y colab., 1997) y “colorea” asi lo “social” implicado
en la enfermedad (para un mayor desarrollo véase capitulo 4).

... el Sida existe porque es un virus (...) en realidad ya son dos y esta por
verse un tercero (...) por qué existe asi de esta forma y como epidemia
(...) por el tipo de contagio que tiene que es sexual y sanguineo y bueno
todo lo que se refiera a... intercambio de riesgo descontrolado, podria-
mos decir, de sangre o de sexo, sea por una transfusion por drogadiccién
0 sexo promiscuo va a traer una epidemia de este tipo de virus que no
es el Unico; la hepatitis B, la hepatitis C, la sifilis, todo eso esta producido
por la misma causalidad (...) también son epidemias... (17-93)

Ha de destacarse asimismo que la puesta en conexion con la hepa-
titis B sefald una desemejanza fundamental: el virus de la hepatitis B se
trasmitia mds facilmente (tiene mas “trasmisibilidad”) que el VIH pero
producia sin embargo un nivel menor de amenaza en la percepcién de
los “riesgos” por parte de los trabajadores de salud. Esta conexion co-
bra especial significacion si se considera que una parte sustantiva de los
médicos entrevistados eran en el momento de las entrevistas los encar-
gados de las actividades de control de infecciones en los hospitales en
gue trabajaban y estaban involucrados en la implementacién y capacita-
cion en las normas de bioseguridad.?

... el hecho de que en un ambiente... donde hay concentracion de pa-
cientes y obviamente de virus, la trasmisibilidad sea no muy facil, estoy
hablando de los pinchazos y de los accidentes que ocurren, estamos en
un 0.39, 0.40... un 0.35 o0 un 0.40 %, es muy, muy bajo, da distinto en el

2 En el afio 1988 el Ministerio de Salud y Accidn Social de nuestro pais difundié las prime-
ras normas de bioseguridad para el cuidado del personal de salud que atendia pacientes
con serologia positiva para VIH y/o poblacién considerada entonces de “alto riesgo”, in-
cluyendo “homosexuales”, “hemofilicos” y “drogadictos” por via intravenosa (Programa
Nacional de Control de Enfermedades de Transmisidn Sexual y Sida, “El virus de la In-
munodeficiencia Humana. Normas de Bioseguridad”, Ministerio de Salud y Accidn Social,
Buenos Aires, 1988). Las criticas que se realizaron a esta normativa propiciaron cambios.
La Ley Nacional de Sida de 1990 prevé el establecimiento de normas de bioseguridad
“destinadas a la deteccidn de infectados, prevencién de propagacion del virus, el control
y tratamiento de los enfermos, y la vigilancia y proteccion del personal actuante” (arti-
culo 5) y define que es el Estado el que debe hacerse cargo de proveer los materiales y
de brindar la instruccion al personal. En 1993 se formuld una nueva normativa que pasé
a denominarse de “precauciones universales”, aclarandose que “..deben extenderse a
todos los pacientes” (Resolucién Secretarial 228/93 sobre precauciones para prevenir la
infeccion por el HIV en instituciones de salud).
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caso de la hepatitis B, ahi si, hay mucha mas trasmisibilidad que de Sida,
por pinchazo y la gente no lo tiene en cuenta... (7-94)

En los extractos que siguen, las analogias con la lepra y la pes-
te, se asocian a la acusacion, el desprecio social, el miedo al contagio,
la segregacion y el aislamiento. Aqui los profesionales desplegaron
argumentaciones criticas relativas a la continuidad de respuestas de se-
gregacién, marcando su distancia respecto de las ideologias del pasado
relativas a los afectados como “amenaza”.

... Si uno se pone a pensar, yo diria que actualmente es semejante a la le-
pra, yo digo, lo remarco, porque uno parece que diria que esta superado
lo de la lepra, mentira, no esta superado nada, un leproso es un leproso
y es un ser despreciable para la sociedad y ocultable para la sociedad,
es asi, es real, eso yo lo vivo, no es que lo piense, yo lo vivo... (7-94)

... en algunos lugares vos podés encontrar que los consideran como
los modernos leprosos yo creo que asi... el problema del Sida es... los
problemas... la segregacion por ejemplo, es una de las mas graves y a
los leprosos los segregaban (...) el problema es la segregacion, y aca la
segregacion se refiere a como te infectaste no es lo mismo para la gente
un chico que se infectd porque es un hemofilico, a aquel que se infectd
porque es un homosexual y tampoco es igual al que se infectd por via
heterosexual a los que son drogadictos u homosexuales. (...) hay cosas
en la segregacion que si hay similares como por ejemplo la lepra, como
hoy la sifilis, en el cual hay todo un mecanismo por el cual se juzga el
mecanismo por el cual se infectd... (12-94)

Las analogias aportan asi a entender en esta etapa la configuracion
de la vision médica sobre las caracteristicas de la enfermedad Sida, su
causalidad, difusién y los procesos sociales implicados en la asociacion
con las ETS (sifilis y hepatitis). También contribuyen a captar su posicio-
namiento frente a las propias practicas en particular frente al fracasoy la
impotencia en las intervenciones técnicas. A la vez, en las analogias con
la lepra y la peste, permiten desplegar sus perspectivas criticas frente a
los procesos de estigmatizacidn, rechazo y segregacién sufridos por sus
pacientes. Como veremos mas adelante, estos procesos se extendian a
ellos mismos al interior de las propias instituciones médicas, afectando
sus relaciones con otros profesionales e impactando en las condiciones
de gestidn/atencion.
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En las entrevistas correspondientes al periodo 1998-1999, ya in-
troducidos los tratamientos antirretrovirales de alta eficacia, hemos
elicitado asociaciones con la diabetes, la insuficiencia renal, el cancer,
las cardiopatias. En especial en la analogia con el cancer se planted el
requerimiento de un “manejo oncoldgico” de los pacientes, haciéndose
equivaler el trabajo clinico en VIH-Sida al trabajo con enfermos crénicos
con pronéstico fatal.

... se prolongd la sobrevida y a esto apunta la terapia, a convertir la
enfermedad en enfermedad crénica como seria la diabetes o la insu-
ficiencia renal u otro tipo de enfermedades que vos tenés que tomar
medicamentos toda la vida (...) porque te convertiste en un oncdélogo
sin elegirlo viste, o sea, es complicado, es complicado, es muy compli-
cado no sé (...)la relacién médico-paciente yo creo que a nosotros nos
hizo hacer un ejercicio, un infectélogo que curaba, convertirse en un
oncdlogo, porque esto es asi viste, es muy duro, muy duro... (3-98)

... una infeccidn que dura, hasta lo que tenemos hoy, que es crénica,
de por vida, bancarsela solo, no es lo mismo (...) un diabético, insulino
dependiente, si estd solo en el mundo inyectdndose todos los dias, es
bastante triste en la vida... (12-98)

Pero en este periodo la analogia expresada con mayor frecuencia
fue con la tuberculosis en funcién de la presentacidon del curso de la
enfermedad (diagndstico-estadios-prognosis/sintomatologia-sindromes
asociados) y su tratamiento. Pero el vinculo establecido tendié a seleccio-
nar y a enfatizar los aspectos relativos al desarrollo de cepas bacterianas
resistentes a las drogas asociado al inadecuado cumplimiento de los tra-
tamientos (tomas incompletas, suspensiones parciales, etc.) Se apeld asi
a la tuberculosis como modelo para el diagndstico y tratamiento del Sida
y sobre todo para sefialar sus dificultades, destacando dos ntcleos princi-
pales: adherencia y resistencias.

... la suspension brusca de la medicacidén no genera resistencias eso ésa-
bés donde lo aprendimos mucho?, en tuberculosis, porque la terapia de
tuberculosis es bastante parecida en el sentido de cantidad de drogas
a la terapia antirretroviral, la Unica diferencia es que la terapia tuber-
culosa tiene ya pasado el tiempo un limite, sabemos que son 9 meses
6 meses 0 18 (...) y se acabd el tratamiento, pero en general sabemos
perfectamente que si el paciente suspende... un dia toma la medicacion
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otro dia no, bueno genera resistencias y aqui pasa lo mismo (...) pasa
lo mismo por ejemplo con la adherencia al tratamiento antituberculoso
(...) uno de los mecanismos de resistencia o de multi-resistencia tuber-
culosa es la toma incompleta de la medicacion...(6-98)

... indudablemente el paciente tiene que tomar muchos, muchas pasti-
llas por dia, entonces eso, obviamente, desde la época de la tuberculosis
es un problema la adherencia, y eso que se ha reducido muchisimo la
cantidad de pastillas en la tuberculosis, y si sigue siendo un problema
la adherencia en la tuberculosis imaginate en el Hiv en donde tiene
que tomar quizds 20 comprimidos, 25 comprimidos por dia, es mucho
mayor...(5-98)

La cuestidn de la estandarizacién de los procedimientos y la normali-
zacion clinica de la atencion de la enfermedad fue un tépico importante
en las respuestas médicas en 1998-1999: en este marco se presentaron
analogias con otras enfermedades, como en el siguiente extracto.

... tenemos una cierta rutina de screening clinico, pero como tiene cual-
quier proceso, no sé si eso, no es que tiene algo tan tan especial, o sea
cualquier enfermedad tiene, digamos una, yo qué sé, un cardidpata tie-
ne un electrocardiograma, un HIV (...) uno les pide hepatitis B, hepatitis
C, o sea hay una serie, un screening minimo que se les hace a todos los
pacientes... (15-99)

En la construccién discursiva del Sida resulta destacable en este
periodo un menor peso relativo en la consideracion analdgica con la
cuestiéon moral de los “comportamientos” desviados y con los efectos
sociales de la enfermedad, ya que en sdélo un caso se planted.

... tomemos la diabetes o un cancer, es mas respetado el paciente onco-
|6gico lo acompaiia la familia lo acompaiian los amigos todo el mundo
lo acompania, esto es muy distinto es otra cosa... (9-99)

En el marco del modelo de enfermedad crdénica y tratable asociado
al discurso de “vivir con Sida” (“se trata”, “se sobrevive”), en este perio-
do la construccion de las analogias permite captar la virtual ausencia
de asociaciones estigmatizantes y la importancia del proceso de nor-
malizacién de la relacion con los afectados en relacién con la aplicacién
y seguimiento de los tratamientos antirretrovirales. Es en este marco

gue emerge la analogia dominante del periodo con la tuberculosis, una
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patologia que en la experiencia de estos profesionales se asociaba a
problemas de dificil manejo como la “adherencia” a los tratamientos y
las resistencias virales.

De este modo, a través del andlisis de la forma retérica particular de
las analogias y sus cambios, introduzco algunas nociones y problemas
gue se ponen en juego en la construccion del VIH-Sida como un objeto
médico en los periodos considerados y que aportaran al desarrollo de la
articulacién discurso-conceptos en la construccién de la narrativa médi-
ca sobre la enfermedad en los capitulos que siguen.
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CapiTuLO 4

LA NARRATIVA cLiNICA DEL VIH-SIDA:
LA DEFINICION DE LA ENFERMEDAD

“Diseases and their causes are seen as having a life of their
own for which communities, bodies social and bodies phy-
sical, merely provide a frame”.

(Frankenberg, 1994: 1329)

INTRODUCCION

El concepto moderno de enfermedad tiene su origen en el desarrollo
de un saber diagnéstico a partir de la observacion de los pacientes en
los hospitales de los siglos XVII y XVIII que se organiza en “taxonomias
morbidas”? por la que signos y sintomas se “consolidan en sindromes”,
manifestaciones de entidades “situadas en un nivel de abstraccién mas
alla de lo empirico, las enfermedades” (Almeida Filho, 2000: 116). Asi el
concepto mismo de enfermedad se basa en la abstraccion de las enfer-
medades reconocidas en pacientes individuales.

“La descripcion cuidadosa y rigurosa de signos y sintomas al lado del
lecho (de ahi el bautismo de aquella practica como ‘clinica’, del griego
kliné: lecho) constituyen los primeros movimientos para conceptuar las
enfermedades desde un punto de vista moderno” (op.cit.).

- Se trata, segun Foucault (1963), de la “medicina de las especies” como expresion de la
corriente de la historia natural y de la clasificacion del mundo que anticipa los desarrollos
de la ciencia analitica moderna.
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Segln este autor pueden reconocerse histéricamente distintas
concepciones sobre la enfermedad que se presentan sin embargo de
manera combinada: ontoldgica, dinamica y socioldgica. La perspectiva
“ontologica” aborda la enfermedad como entidad con existencia indepen-
diente que, proveniente del exterior, provoca “reacciones y lesiones” en
los “organismos sanos” de individuos (Almeida Filho, 2000: 84). La teo-
ria microbiana y los desarrollos de la fisiopatologia en la segunda mitad
del siglo XIX “se aproximan bastante a esa interpretacién ontoldégica”
(op.cit.: 85; también Canguilhem, 1966). Los desarrollos de la fisiolo-
gia, la patologia celular y la microbiologia posibilitan la cientifizacion de
la teoria de la enfermedad y constituyen el fundamento conceptual y
metodolégico del desarrollo de la biomedicina, conjunto de “practicas,
saberes, teorias y técnicas” que institucionaliza en el mundo occidental
la atencién de la enfermedad y la muerte a partir del siglo XVIII, de-
viniendo hegemonica en el siglo XIX (Menéndez, 1992). Sobre la base
del método analitico-experimental, la biologia serd constituida como el
determinante auténomo de los padecimientos y dafos abordados por
la fisiopatologia la cual tiene como “delimitador el interior anatdmico,
bioquimico y molecular del cuerpo humano” (Almeida Filho, 2000: 90).
El cuerpo serad formulado como “organismo” a través de representacio-
nes mecanicas (Czeresnia, 2000: 14) separandolo de la dimensién de las
experiencias de la enfermedad en la vida (Good, 1994). Se delimita asi
un objeto de intervencidn: un cuerpo y una busqueda especifica: la de
una patologia. Doble objetivacién reductiva, de los padecimientos como
objetos y del cuerpo como organismo, a partir de la cual se formula la
nocién de normalidad y el concepto de salud:

“Esta objetivacion idéntica para todos los cuerpos, separada de la si-
tuaciones de la vida, permitié describir su estado normal, pasando a
definirse a ese ‘estado normal’ como salud” (Crawford, 1994: 1350).

Asi, el concepto moderno de enfermedad se articula al desarrollo
de la biologia en el siglo XIX y a la teoria microbioldgica de trasmision de
enfermedades.

La concepcion dindmica se basa en una nocidn de “equilibrio entre
el organismo y el ambiente que, roto por algin motivo”, produce “al-
teraciones en procesos fisioldgicos, convirtiéndolos en patoldgicos o
disfuncionales” (Almeida Filho, 2000: 85). Esta concepcion, marginal en
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el contexto del desarrollo inicial de la medicina “cientifica”, resurge con
la crisis del “modelo de la teoria microbiana” ante la creciente importan-
cia del conjunto de patologias denominadas crénico-degenerativas vy el
cambio en los perfiles epidemioldgicos en particular a partir de los 50.2
La epidemiologia se desarrolla en las décadas de 1930y 1940, su propo-
sito fue establecer correlaciones entre la incidencia y prevalencia de las
enfermedades y factores ambientales y sociales merced a la aplicacidon
de la teoria de las probabilidades a “grandes muestras” de poblacion
utilizando los diagndsticos de enfermedad provenientes de la medicina
clinica (op.cit.: 90). El agente microbiolégico ya no sera condicién sufi-
ciente para explicar el desarrollo de las enfermedades y el eje central de
la disciplina serd “la identificacién de focos de trasmisién, medios de con-
tagio, reservorios, de agentes causales de enfermedad” (op.cit.: 87). En
la década de 1950, se elabora el modelo de la Historia Natural de la En-
fermedad y un enfoque preventivista orientado a dar respuestas desde
los servicios de salud a los distintos estadios de su evolucion (primaria,
secundaria, terciaria). Desde fines de la década de 1970, se propone
la aplicacion de los métodos epidemioldgicos para identificar no sélo
las causas de las enfermedades sino también para evaluar los recursos
diagnosticos, terapéuticos y preventivos en la medicina clinica (epide-
miologia clinica).

La nocién de enfermedad como desequilibrio se basa en la existencia
de un proceso interactivo entre tres elementos: el agente, el huésped y
el ambiente. Esta concepcidn se vincula con el modelo multicausal o de
causalidad multiple que introduce el lenguaje de los factores que con-
tribuyen a hacer posible una enfermedad (MacMahon y colab., 1960;
Susser, 1985). El modelo multifactorial de causacion de la enfermedad
establece que la mayor parte de las enfermedades son el resultado de
causas y determinantes que involucran una red compleja de interac-
ciones entre agente, ambiente y condiciones del huésped. Desde esta
perspectiva, la condicion de salud de los individuos es el resultado de
“constelaciones particulares de factores de exposicién” y de probabi-
lidades de desarrollo de enfermedades (Shim, 2002: 131) entendidas
como “riesgo”. Por ejemplo, los factores relativos al “huésped” como la

2 Se trata de cambios en el perfil de enfermedades dominantes: de las enfermedades
trasmisibles a las crénico-degenerativas, de enfermedades autolimitadas a enfermedades
con las que se convive de por vida.
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resistencia y la susceptibilidad individuales modificadas por la edad, la
nutricidn y la exposicidn a toxinas ambientales u otros agentes infeccio-
S0S O parasitarios.

La tercera “concepcion” de enfermedad es la denominada "“socio-
|6gica” (Almeida Filho, 2000), de caracter sociomédico. En el marco de
las teorias epidemioldgicas de susceptibilidad, exposiciéon y determi-
nacién de las enfermedades, se estudia la distribucién de las mismas y
los comportamientos y las practicas de las distintas poblaciones procu-
rando la identificacién y el analisis de variables sociales como el nivel
socioecondmico, el género, la educacidn, la raza, el origen étnico, etc.
Diversos autores han sefialado criticamente los usos naturalizados de
conceptos como “modo de vida”, “estilo de vida”, “cultura” en estos
estudios, sus consecuencias al nivel del etiquetamiento de conductas,
la cosificacion de los patrones culturales y la reduccién de las variables
sociales a caracteristicas o elecciones comportamentales de individuos
aislados y descontextualizados (Coreil y colab., 1985; Davison y colab.,
1991; Menéndez, 1992; Glick Schiller y colab., 1994; Handwerker, 1994;
Frankenberg, 1994; Margulies, 1998).

Esta concepcidn se desarrolla a partir de fines de la década de 1930 con
la inspiracion inicial de la teoria de la accidn social y la representacion del
sistema social como organismo homeostatico de T. Parsons (1968 [1937])
y, posteriormente, con la nocidn de “rol del enfermo” y la definicién de
enfermedad como desviacion y de la medicina como agente de control
social (Parsons, 1984 [1951]). Es influida también por conceptos sobre
la personalidad enculturada y ethos cultural de la escuela antropolégica
norteamericana de cultura y personalidad. Cabe sefialar que la versién
parsoniana fue criticada desde la propia sociologia funcionalista por
Freidson (1978 [1970]) en particular sefialando la necesidad de que
los estudios sociales de la enfermedad tomaran distancia de la ontologia
biomédica para abordarla como una construccion social. Paralelamente,
desde distintas corrientes de la antropologia y la sociologia médicas se in-
troduce la distincion analitica entre enfermedad (disease), refiriendo a las
anormalidades en la estructura y/o funcién organicas, estados patoldgicos
gue pueden no estar culturalmente reconocidos y que son la arena del mo-
delo biomédico; y padecimiento o dolencia (illness), procurando recuperar
el conjunto de las percepciones y experiencias vitales de las personas re-
feridas a estados sociales considerados como negativos y que incluyen las
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patologias organicas, pero no estan limitadas a éstas (Good, 1977; Klein-
man, 1980). El problema de las relaciones sociales y las formaciones de
poder en la produccidn y reproduccién de los modos diferenciales de en-
fermar y morir o atender la enfermedad y la muerte, ha sido abordado por
la denominada medicina social y la epidemiologia critica, destacandose en
particular los desarrollos en América Latina a partir de la década d 1970
(Laurell, 1986; Breihl, 1979; Bronfman y Tuiran, 1984; Franco, 1986). Como
se ha planteado, también desde la antropologia, Young (1982) y Franken-
berg (1980) han sido pioneros en los estudios sobre los procesos relativos
a la produccion social y politica de la enfermedad, incluyendo los procesos
de medicalizacién y el rol constructor de la enfermedad por parte de la
medicina y su rol normativo con relacién a las practicas sociales.

LA DEFINICION INICIAL DEL SIDA

En el periodo 1993-1994 las respuestas de los médicos pusieron
de manifiesto una evidente tensién entre la certeza de que “médica-
mente estd clara la definicidon, es muy claro y concreto todo esto”, y
a la vez la inmanejabilidad de un mal, una “enfermedad que tiene le-
yes propias”, para el médico un “conjunto de formas que nos estan
retando permanentemente” (6-93). En este sentido, una profesional
afirmé: “aprendimos a diagnosticar casos que no conociamos” (8-94),
con combinaciones de enfermedades apenas recordadas de los afios
de facultad o bien en presentaciones poco habituales.

El Sida puso asi en crisis la modalidad habitual del raciocinio diag-
nostico en el sentido de formular un proyecto para la intervenciéon
terapéutica deduciéndolo de una hipdtesis de enfermedad: “nos cambié
toda la forma de razonar” se argumenta mas abajo. El Sida obligd asi
a “reaprender medicina” y a responder sin saber “qué le va a pasar al
paciente”, sin hipdtesis o teoria previa hasta que, como planted un en-
trevistado citado mas abajo, “se nos prendia la lamparita”.

... uno cuando esta dando un diagndstico de infeccidn [por VIH] a una
persona no sabe diagnéstico de qué le esta dando y como en la medi-
cina asistencial uno estd hablando de datos individuales al que le esta
tratando de predecir lo que le va a pasar, ante todo no le puede predecir
nada porque no sabe qué le va a pasar, no sabe si es de las personas que
se van a enfermar al afio, a los diez, a los veinte o nunca, eso les genera
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mucha ansiedad al médico y al paciente, el médico habitualmente esta
acostumbrado a dar fechas, términos, plazos y acd nunca puede dar
nada, y la persona que ademas convive con el virus tampoco sabe qué
le va a pasar... (13-93) (énfasis nuestro)

... hosotros nos manejabamos antes (...) [risa], con... criterios unicis-
tas, o sea, tratar de englobar en una sola enfermedad, todo lo que al
paciente le ocurria, y tratar de buscar, razonar el diagnéstico (...) ahora
con estos pacientes, les ocurren cosas simultdneamente, entonces si
uno hace un diagnéstico tiene que pensar si no puede ademas haber
otra cosa y vemos enfermedades simultdneas, o sea que, en realidad,
nos cambié toda la forma de razonar y de ver al enfermo, por otra par-
te, aparecen enfermedades que nunca habiamos visto, este... que eran
muy poco frecuentes y que desconociamos, o sea que tuvimos que
reaprender la medicina con estos pacientes (...) como la pneumocysti
carinii, nosotros nunca la habiamos visto en el hospital y es la enfer-
medad mas frecuente que tienen nuestros pacientes (...) nosotros las
conociamos por los libros, porque sabiamos por los transplantados (...)
aprendimos a conocer la enfermedad y a diagnosticarla (...) aprendimos
a a diagnosticar casos que no conociamos... (8-94) (énfasis nuestro)

Esta incertidumbre y desconocimiento iniciales fueron poniéndose
a raya en la medida en que se desarrollaron modos plausibles de inter-
vencidn, a partir de analogias con otras enfermedades y de la progresiva
tangibilidad de los objetos médicos puestos en juego (genes, virus, lin-
focitos CD4, etc.), reforzando una realidad mds o menos ordenada en la
gue situar este padecimiento a partir de lo que Camargo (1994) denomi-
na la “teoria biomédica de la enfermedad”.?

El Sida se definié como un sindrome, un conjunto de signos y sintomas
que se yuxtaponia a otros signos y sintomas en formaciones mds o me-
nos estables (Young, 1976): fiebre, sudoracidn nocturna, fatiga, pérdida de
peso, cambios en la vision, temblores, dificultades respiratorias, cambios
en la piel, diarreas, hongos, enfermedades oncélogicas, neuroldgicas, neu-
monias, entre otras. Tales formaciones hacian plausible la inferencia de
una deficiencia inmunoldégica. Y la muerte a causa del Sida era “en rea-

”, u

lidad casi siempre... por otra razon”: “el virus puede producir encefalitis

3 “Las enfermedades son cosas, de existencia concreta, fija e inmutable, de lugar en lugar
y de persona a persona; las enfermedades se expresan a través de un conjunto de signos
y sintomas, que son manifestaciones de lesiones, que deben ser buscadas... y corregidas
por algun tipo de intervencidn concreta” (Camargo, 1994: 34).
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y te mata la encefalitis, pero en general es el facilitador, condicionador
para que te mate otro bicho o un tumor” (9-94).

. el Sida es la ocurrencia de una enfermedad... oportunista, habi-
tualmente infecciosa, en el curso de alguna deficiencia inducida por
el virus, hasta que no aparece una de esas uno técnicamente no lo
define como Sida (...) si tiene algunas cositas, pierde peso, tiene algu-
nas lesiones en la piel que son por ahi dermatitis seborreica y cosas
por el estilo que sin ser esas enfermedades marcadoras hablan de que
algo ya estd pasando, y después ya el Sida cuando se declara sobre el
pulmon, sistema nervioso, tubo digestivo, a veces la piel, el gran por-
centaje del Sida se juega en esos cuatro lugares (...) a veces el paciente
esta con una enfermedad neuroldgica, severa como primera sefial, al-
gunos los hemos visto por primer vez en coma, a veces hemos visto
que el médico, aun destacados profesionales y excelentes clinicos de
los que uno ha aprendido clinica, se desorientan porque son pacientes
que de repente aparecen con un cuadro neuroldgico grave, un tubo
digestivo grave y no sabés como encararlo hasta que se te prende la
lamparita... (9-94) (énfasis nuestro)

Todos estos signos, sintomas y enfermedades se encontraban en
otras patologias pero la presencia del virus, unida a los modos de vida
de los afectados, los transformaban en esa entidad especifica Sida, co-
nectando entre si una serie de sintomas y signos que de otra manera
habrian estado desvinculados.

... es llamativo pero algunos pacientes, casi todos tienen una secuencia
de enfermedades que son pocas y que las repiten casi todos (...) hay
algunas muy frecuentes como la neumonia (...) tuberculosis (...) o las
infecciones por herpes o los hongos en la boca, algunas son como pa-
sos obligados, incluso a veces vos revisas un paciente sin diagnostico
y le encontrds algunos signos como los hongos en la boca, ganglios, la
pérdida de peso y vos sin tener los analisis sabés que el paciente casi
seguro tiene ya el virus puesto... (9-94)

... todos tenian una enfermedad, una neoplasia, que es un cancer o una
enfermedad marcadora y que esta bastante relacionado con el tipo de
vida que hagan... (12-94)

La definicién de este sindrome y la ndmina de enfermedades de-
nominadas “marcadoras” de la patologia han variado en los distintos
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momentos del desarrollo de las respuestas médicas a la epidemia. La cla-
sificacién de caso Sida utilizada por el Programa Nacional de Lucha contra
los Retrovirus del Humano y el SIDA del Ministerio de Salud y Accién So-
cial hasta diciembre de 1995 fue la de CDC/OMS de 1987. Esa clasificacion
requeria para cualificar un caso como Sida seropositividad VIH (criterio no
excluyente) y manifestacion clinica de una o mas de 25 enfermedades, el
sarcoma de Kaposi, la neumonia por pneumocysti carinii, toxoplasmosis,
criptococosis meningea, entre otras.* En su Boletin de noviembre de 1995
el Programa Nacional anuncié la modificacién de esa clasificacion sobre la
base de la nueva adoptada por los CDC a partir del 12 de enero de 1993
y siguiendo los criterios de clasificacidn aplicados en los paises europeos,
incorporarandose tres nuevas enfermedades marcadoras: tuberculosis
pulmonar en mayores de 13 afios, neumonia bacteriana recurrente y can-
cer invasivo de cuello uterino. Se excluyo el criterio de una determinacion
de CD4 de 200 mm? o menor (propuesta por los CDC) como criterio diag-
nostico cuya eventual incorporacién estuvo supeditada a la progresiva
disponibilidad y acceso a los recursos tecnoldgicos requeridos.

... Los maximos criterios de laboraorio son el para virus HIV, y el, la
valoracion de las céulas CD4, éstas representan la respuesta inmuno-
|6gica (...) recientemente para el Centro de Control de Enfermedades
infecciosas de los Estados Unidos, ellos han adoptado que un enfermo
que tenga menos de 200 células CD4, aun estando en buen estado de
salud (...) tiene Sida (...) a nosotros nos cuesta mucho, o nos va a cos-
tar adoptar esta definicion nueva porque el recuento de células CD4
es algo bastante costoso y que no se hace en todos los hospitales y la
mayoria de los enfermos no tienen medios ni acceso a los sistemas de
salud para saber qué CD4 tienen cuando tienen el HIV, asi que esa va a
ser una definicidn de trabajo bastante dificil... (18-93)

La implementacion de estos criterios demarcadores de la en-
fermedad sefiala no sdélo la supeditacién de las definiciones a las
recomendaciones principalmente provenientes del érgano de control
de las infecciones de los Estados Unidos sino que, al nivel de las prac-
ticas ha implicado la variacion en los criterios de inclusién de casos de
personas con Sida eventualmente notificadas al Programa Nacional en

4 Esta definicion oficial era a su vez el resultado de sucesivas modificaciones desde la de-
signacion original de la enfermedad como Gay Related Inmunodeficiency (GRID).
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los distintos momentos de la epidemia. Por ejemplo, el reconocimiento
de la tuberculosis pulmonar, enfermedad de alta prevalencia en nuestro
pais, como marcadora de Sida sélo se efectla en el afio 1995, mds de
diez afios después de la aparicién del primer caso en nuestro pais.

. uno veia enfermos que tenian enfermedades a repeticién, por
ejemplo neumonia y que no eran clasificables como Sida segln eso.
La tuberculosis que para nosotros es una cosa descomunal, para toda
Latinoamérica, Africa y Asia es descomunal y que para ellos por canti-
dad de casos, por frecuencia de casos no es importante, entonces no
la dejaban la tuberculosis del pulmén como Sida (...) ahora se acepta la
tuberculosis pulmonar como epifenédmeno del Sida... (6-93)

Las nosologias médicas® operan estableciendo convenciones y un
lenguaje comun para la comunicacion, tratdndose de sistemas segun los
principios aristotélicos de inclusién/exclusion (Young, 2003: 94). Pero,
como podemos apreciar, la unidad diagndstica del Sida y su distincion
de otras enfermedades han variado en cada momento y contexto, segun
tecnologias y procedimientos especificos y en funcion de cambios de las
practicas diagnésticas y de identificacién de signos y sintomas y de acuer-
do también con las condiciones de disponibilidad y acceso a recursos.

Con el “vertiginoso” proceso de incorporacidon de avances cientifi-
co-técnicos en las respuestas médicas a la epidemia (Cahn, 2000) y desde
la perspectiva de estos practicantes de la actividad clinica, el proceso de de-
finicidn del Sida estuvo atravesado por cambios, incertidumbres, debates,
segun las condiciones de las practicas institucionalizadas y las modalida-
des especificas que fueron asumiendo los procedimientos de atencién de
pacientes en los distintos contextos normativos y hospitalarios.

EL cicLo NATURAL VIH-SiDA

A partir de esta trama argumental inicial que vinculé sintomas vy sig-
nos, presencia del virus y modos de vida de los afectados, el VIH-Sida
se caracterizd biolégicamente a partir de su produccidn por el virus o
agente etioldgico (virus de inmunodeficiencia humana), que “entra”,

> Nosologia: parte de la medicina que tiene por objeto describir, diferenciar y clasificar
las enfermedades (Diccionario de la Lengua Espafiola, Real Academia Espafiola, Vigésima
segunda edicion, http://buscon.rae.es).
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“penetra”, “ingresa”, y “coloniza” produciendo dafio. Este dafio suponia
destruccién progresiva de la ‘inteligencia’ que organiza el funcionamien-
to orgdnico, centralmente el sistema inmunoldgico y el sistema nervioso,
y se manifestaba en ese conjunto de signos, sintomas y enfermedades
que podian conducir a quienes los sufrian a la muerte. Asi, a partir del
“ingreso” del virus, los profesionales establecieron el ciclo de desarro-
llo o evolucidon de la enfermedad. En las respuestas de los profesionales
entrevistados en el periodo 1998-1999 este ciclo se resignificd a partir
de la consideracion del VIH-Sida como enfermedad de larga duracidn.
Esta resignificacion tuvo que ver, por un lado, con los efectos de las in-
tervenciones médicas sobre el ciclo de la infeccidn-enfermedad merced
al mejoramiento de las terapias antirretrovirales que impactaron en los
estadios establecidos en las clasificaciones previas, prolongando la so-
brevivencia de los afectados. Por el otro, el efecto de mayor precision
en la identificacion de la evolucién de la enfermedad a partir del desa-
rrollo de marcadores cada vez mas sofisticados de la progresion viral y
del déficit inmunoldgico (en especial, CD4 y carga viral) y la capacidad
de diagndstico mds temprano de la infeccién (antes aun del “debut” del
paciente con una marcadora o con deterioro inmunoldgico avanzado).

Pero, tomando “los datos individuales” (de los pacientes) (13-94)que
emergian de las condiciones del ejercicio asistencial en los dos periodos
considerados, este ciclo no se verificaba del mismo modo en todos los
casos. Por una lado, habia “quienes se exponen al virus” y sin embargo
no resultaban infectados.

... hay casos en los que individuos que estan expuestos al virus por el
tipo de conducta que tienen y no han seropositivizado y no se sabe por
qgué y no se le encuentra el virus adentro... (7-94) (énfasis nuestro)

... hay algunos que aun teniendo contacto con el virus no se infectan,
gue no se sabe por qué pasa pero de por si cualquiera que tenga con-
tacto con el virus se puede contagiar y se puede enfermar... a grandes
rasgos (...) cualquiera que se contagie el virus puede llegar a tener Sida,
hay otras, hasta ahora, hay pacientes que se llaman progresores lentos
o sea que evolucionan muy lentamente a Sida... (7-99) (énfasis nuestro)

Por el otro, y sobre todo en el periodo 1993-1994, habia personas in-
fectadas que a lo largo del tiempo no registraban impacto inmunolégico
ni desarrollaban enfermedades.
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... No se ha demostrado que haya virus HIV que no produzcan enferme-
dad (...) no se conoce gente que tenga el HIV y no tengan la enfermedad
(...) hay un grupo de pacientes (...) que después de 12 afos de estar
infectados con el HIV, aun tienen su sistema inmune bastante bien (...)
pero uno tiene que pensar que alrededor del 90% de los pacientes que
tienen el HIV, van a fallecer de Sida... (18-93) (énfasis nuestro)

... probablemente haya una proporcidn de pacientes muy chiquita que
se infecte pero no se enferme (...) quiere decir que... no te puedo de-
cir no se van a enfermar nunca, pero han pasado 15 afios y no se han
enfermado, quiere decir que posiblemente haya una proporcion de pa-
cientes, probablemente muy chiquita, que no se enferme ni muera...
(11-93) (énfasis nuestro)

... lo que puede ser distinto en distintos individuos es la evolucién de la
enfermedad. (...) no es que haya una predisposicidn especial sino que
por ahi hay pacientes que tienen una evolucién particular, pero habien-
do contraido la enfermedad... (6-98)

Asi, al tiempo que se afirmaba el ciclo o evolucion natural del Sida de
la infeccidn a la enfermedad, también se planteaba:

— “posiblemente haya una proporcién de pacientes que no se enfer-
me ni muera” (11-93)

— “todavia no se han enfermado y no se sabe si lo haran” (5-93)

— “yo creo que en este momento estamos seguros que se enferman
todos, las cosas van indicando como que si se van a enfermar, que ya se
enfermaron” (12-94)

En estos extractos y en otras entrevistas puede leerse: algunos “evolu-
cionan muy lentamente” (7-99), algunos “tienen una evolucién particular”
(6-98), algunos “no evolucionan” (1-99), aunque la proporcién estimada
de las personas denominadas “progresoras lentas” (7-99) y la variable
tiempo de la evolucién sin enfermar varian en las respuestas en los dos
periodos.

Lo que media entre el “estar seguros”, lo “demostrado”, “lo cierto”,
por un lado, y el “no saber”, el “no poder decir”, el “creer”, por el otro, es
la tension o incluso discrepancias en la necesaria articulacion entre los
datos provenientes de las producciones de la ciencia y tecnologia biomo-
leculares y la epidemiolégica y los requerimientos de la atencion clinica
frente a las condiciones singulares de las personas atendidas (“depende
del paciente”, 11-98).

Ill
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En el siguiente extracto es interesante cdmo se reproduce el dic-
tum clasico en la medicina clinica, “no existe una enfermedad sino que
existen los pacientes”, y a la vez se expresa la existencia de un “canon
habitual” que incluye, por ejemplo, “un ciclo (...) que tiene que ser”.

... depende mucho del paciente (...) es decir como toda enfermedad,
digamos, no existe una enfermedad sino que existen los pacientes
entendés, entonces uno tiene la tendencia a a colocarlos en comparti-
mentos por una cuestion didactica, pero en realidad no hay un paciente
que sea igual a otro ¢mh? este... ese es un tema que siempre, creo que
va a prevalecer siempre pese a que vos realmente te basds en estudios
estadisticos y la literatura, todo para todas las interpretaciones, diga-
mos y para el manejo, pero en realidad te sorprendés porque siempre
aparece un paciente que sale fuera del canon habitual, por ejemplo
puede haber un paciente que tenga hace 10 12 afios o 15 que estd in-
fectado no tomé nunca remedios y estd sano, entendés (...) bueno pero
écuantos son? son muy pocos pero existen, como asi también existe
uno que se infecta hoy y pasado mafiana se enfermay no cumple con el
ciclo de los seis o siete afios que tenia que ser... (11-98) (énfasis nuestro)

Y ese “canon” apunta a la definicidn de los rasgos principales de la
entidad biolégica “enfermedad VIH-Sida”, con un curso natural y para la
cual “proveen de un marco” los organismos “habitados por los pacien-
tes” (Frankenberg, 1994: 1326). Se “entrama” asi la entidad “VIH-Sida”,
su manifestacion variable “de persona a persona”, que se caracteriza por
un monto progresivo de dafio a lo largo de un ciclo formulado en tér-
minos de estadios sucesivos que deberan ser “corregidos” frente a la
necesidad de algun tipo de intervencion concreta (Camargo, 1994:34).

LA DEFINICION DEL VIH-SIDA. NATURALIZACION Y FRAGMENTACION EN
LA NARRATIVA DE LA ENFERMEDAD,

En la caracterizaciéon de estos rasgos principales de la infec-
cion-enfermedad, pueden reconocerse las distintas concepciones de
enfermedad planteadas por Almeida Filho (2000) y que se presentan
de manera combinada en las argumentaciones. Algunos entrevistados
pusieron énfasis en el enfoque “ontoldgico” siendo el Sida el efecto o
estadio terminal de la accion del VIH en el cuerpo (“enfermedad por el
virus VIH").
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... hoy es mas, creo que nos entendemos mas hablando diciendo que
una persona esta enferma por el virus HIV... (18-93)

... Yo creo que hoy en dia preferimos hablar de la infeccién por HIV
porque hoy consideramos por muchos datos que uno podria explicarse
todo el fendmeno como un continuo que comienza de alguna manera
con la adquisicidn del virus... (14-99)

Otros pusieron de manifiesto un enfoque “dindmico”, destacando el
efecto inmunodepresor y la deficiencia inmune como la enfermedad en
si misma (“enfermedad de inmunodeficiencia”).

... YO creo que se podria llamar enfermedad o inmunodeficiencia por
retrovirus humano, en este caso es tan especifico, tan importante, que
yo creo que posiblemente cambiar el nombre seria util... (9-94)

... desde el punto de vista medico, y es la definicion de los libros, el
sindrome de inmunodeficiencia adquirida que produce una inmunode-
presion porque ataca determinadas células que tiene que ver con con
las defensas contra infecciones severas y produce enfermedades eh in-
fecciosas que no aparecen en huéspedes normales... (7-99)

En cuanto al enfoque “social”, el Sida se presentd como emergen-
te de condiciones sociales y politicas (“es una enfermedad social, es un
sintoma de habitos sociales”, 6-93) y, en la consideracion mas habitual,
lo social se expresd a partir de la identificacion de las condiciones y/o
practicas sociales asociadas a la trasmisidn y difusion del virus (“la forma
de contraerse, diseminarse”, 12-98).

... es una enfermedad social obviamente, uno lo puede equiparar como
una ETS que es, una enfermedad de transmision sexual, como todas
las enfermedades de transmisidn sexual, son sociales, correcto... (7-94)

... la importancia no lo da si es aguda o croénica, lo da (...) especifica-
mente el modo de transmision de esta enfermedad, porque se tiene
que hablar de temas como sexo, eso es lo que, la importancia que tiene
esta enfermedad mas que nada, la forma de contraerse, diseminarse,
la forma en la cual uno se contagia que no es por comer determinada
comida ni bafiarse en determinada agua, sino que es por contacto fun-
damentalmente sexual, o compartir agujas... (12-98) (énfasis nuestro)
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Se trata de distintos énfasis a la hora de relatar la especificidad de la
enfermedad segun el peso variable asignado a:

— la “infectividad, virulencia y patogenicidad” del germen relaciona-
das con su capacidad de producir enfermedad (Czeresnia, 2000: 73),

—la relacién entre la accidn del virus y su impacto inmunolégico en
las modalidades de las manifestaciones clinicas, dada la susceptibilidad
o resistencia del huésped,

— el papel de las condiciones y las relaciones sociales asociadas a la
produccion y difusién de la enfermedad.

Otra vez siguiendo a Camargo (1994), se trata aqui de una “teoria”
de la enfermedad, centrada en el sistema corporal, el organismo, y cuyos
ejes serian los conceptos de virus, vias de trasmision, infeccion, porta-
dor, huésped, inmunidad, susceptibilidad, resistencia, y portador.t” Tales
conceptos conforman una trama de la enfermedad, que opera como un
“guién” que incorpora las variaciones y los nuevos desarrollos y bus-
ca, mas alld de sus inconsistencias e incertidumbres, dar cuenta de los
fendmenos que se presentan en la atencidn de los afectados, dando pre-
visibilidad al accionar diagndstico-terapéutico.

Hasta aqui el andlisis de modos de definir el Vih-Sida nos permite
poner en evidencia un rasgo importante de la concepcion médica de
enfermedad, a saber, la permanencia y unicidad de lo bioldgico frente a
la variabilidad individual (personal) y social.

... la primera etapa es la primoinfeccién que pocos pacientes la tienen,
la segunda etapa es la portacidén asintomatica y la tercera etapa es
cuando los enfermos tienen enfermedades oportunistas... (1-93) (én-
fasis nuestro)

Asi, la naturaleza de la enfermedad se presenta como previa y uni-
versal. Podra presentar variaciones o arrojar incertidumbres, como en
las proposiciones sobre el curso de la infeccion-enfermedad puestas en

5 Viias de trasmision: “vias y condiciones por la cuales cada microorganismo penetra en
el organismo”. Inmunidad: “el sistema inmune del organismo, definiéndose como capaci-
dad de defenderse de los gérmenes”. Infeccion: “proceso biolédgico de interaccidn entre
germen y organismo que puede o no resultar en la manifestacién de una enfermedad”.
Portador: “individuo que presenta el germen en su organismo pero no enfermedad”
(Czeresnia, 2000: 73).

7 Como veremos mas adelante sera en este marco que el concepto de “riesgo” asumira
“una configuracion discursiva distinta de la nocién de predisposicién” (Czeresnia, 2000: 74).

78



LA NARRATIVA CLiNICA DEL VIH-SIDA: LA DEFINICION DE LA ENFERMEDAD

cuestion por los pacientes “progresores lentos” o “no progresores”. Pero
la “teoria general de la enfermedad” y su evolucidon (Camargo, 1994)
opera como un proceso sintético que permite incluir incluso lo aun inde-
terminado merced a los avances de las ciencias, su futura verificabilidad
y por tanto, legitima de antemano su validez deductiva.

Asimismo, como hemos visto, la enfermedad presenta manifestacio-
nes y desarrollos multiples y diversos ya que lo hace en organismos de
huéspedes/portadores de VIH, pacientes que presentan reacciones inmu-
nolégicas diferentes o que presentan respuestas patoldgicas distintas.

... como toda definicidn, el organismo a veces no entra en la definicion
total, cada uno tendra su forma de expresion desde el deterioro inmu-
nologico... (3-93) (énfasis nuestro)

El desarrollo de la enfermedad en el individuo manifiesta variabi-
lidad en relaciéon con las denominadas “partes” o los “pardmetros”
psicoldgicos y sociales, que participan en la evolucidn de la enfermedad
e inciden en ella determinando rangos de expresién diversos (y recursos
de intervencioén asistencial también diversos).

... [en] la evolucién del paciente hacia la enfermedad ya entrarian otros
pardmetros (...) esta es una enfermedad que (...) un médico aprende a
trabajar en forma multidisciplinaria asociado a, fundamentalmente, los
psicologos y a asistentes sociales por otro tipo de cosas... (7-94) (énfasis
nuestro)

... Yo recurro habitualmente al psiquiatra para la parte psicoldgica por-
gue soy un ignorante en eso y recurro al servicio social cuando puedo
porque creo que es la pata que menos falla... (6-93) (énfasis nuestro)

... los trabajadores sociales recogen una serie de informacion del grupo fa-
miliar, que te permite completar al paciente, el paciente no es un pibe de
25 afios con Sida que se inyectaba sino aparte es un pibe que tiene una
familia (...) que dio tal respuesta o no a los problemas (...) estamos tratando

de integrar los diferentes aspectos del paciente... (15-99) (énfasis nuestro)

He aqui un segundo rasgo de la concepcion médica de enfermedad:
la fragmentacion, dado que, aunque se invoque la totalidad del hombre
(“hay que verlo integramente”), la enfermedad se define dando primacia
a lo bioldgico y a ella se yuxtaponen otros dominios, para “autorizar” la in-
tervencion de otros campos del saber (trabajadores sociales, psicélogos).
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... a estos pacientes hay que verlos integramente, uno no puede verlos
solamente desde el punto de vista infectoldgico (...) no se puede sepa-
rar la psiquis del cuerpo, si el cuerpo esta enfermo la psiquis también
esta enfermay el apoyo tiene que ser general... (3-93) (énfasis nuestro)

De este modo, en el proceso de construccion fundado en conceptos
provenientes del campo de la biologia, “los elementos no materialesy no
morfolégicos contenidos en las ideas de alma y espiritu —especialmente
la comunicacidn, el lenguaje y los afectos— se delegaran a la competencia
de otros campos de conocimiento” (Czeresnia, 2000: 27). Asi la concep-
cion de enfermedad escinde lo bioldgico y lo social y se vincula con una
visién “estratigrafica” del universo (Good, 1994). A partir de la “anato-
mia en los niveles fisioldgico y bioquimico”, se afiaden lo social y cultural
y lo psicolégico expresados como “parametros”, “elementos”, “partes”,
“aspectos” (Gordon, 1988: 27). Los comportamientos y las vivencias, los
significados y sentidos puestos en juego por los sujetos frente a la enfer-
medad, se transcriben como condiciones y respuestas del denominado
huésped o portador y remiten en la caracterizacién de la enfermedad
a procesos independientes, separados. Y se establece, podriamos decir,
la separacidon enfermedad-huésped (portador) como dos niveles onto-
|6gicamente diferenciados, lo biolégico y lo social/cultural. Se trata en
fin de un atomismo que (parafraseando a Agamben, 2004a: 179) opera
narrativamente la descomposicion de la la integridad y la concrecidn de
la enfermedad en la vida a partir de la consideracién de la dimensién de
relacionalidad / sociabilidad / historicidad de la misma como separada
de la dimensién biolégica.
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LA NARRATIVA cLiNicA DEL VIH-Sipa:
ETIOLOGIA Y RIESGO

EPIDEMIOLOGIA, CLINICA Y LA NOCION DE RIESGO

La epidemiologia tiene por objetivos la especificacidon y clasifica-
cién de poblaciones a partir de la identificacion de caracteristicas de
susceptibilidad y exposicion asociadas a la probabilidad de desarrollar
una enfermedad. Tales caracteristicas, formuladas como factores, se
asocian estadisticamente a la incidencia de las enfermedades, posibili-
tando aparentemente la prediccién de la probabilidad y la distribucidon
de determinadas condiciones de salud y enfermedad sobre la base de la
clasificacién demografica y comportamental de determinados grupos e
individuos. Se basan en la informacion notificada sobre casos clinicos, en
estudios especificos sobre grupos de poblacién seleccionados (en nuestro
pais, y en el caso del Sida, por ejemplo, los estudios de sitios centinela)*
y también de estudios sobre comportamientos, creencias y actitudes de
determinados grupos socales (en Argentina: Kornblit y colab., 1997; Bian-
co y Pagani, 2003; Inchaurraga y colab., 2003; Martinez Peralta y colab.,
2004; Losso y colab., 2004; Kornblit, 2004; Kornblit y colab., 2005 y 2006).

! Se trata de estudios de prevalencia de VIH-Sida en poblaciones con caracteristicas homo-
géneas que constituyen un mecanismo de vigilancia epidemioldgica para complementar
el sistema tradicional de recopilacién de informacién y posibilitando la articulacién de
datos cuantitativos y cualitativos. Los estudios a través de sitios centinela se comenzaron
a realizar a partir de 1998 en mujeres embarazadas, consultantes de consultorios de (ETS),
voluntarios, personas privadas de libertad, ingresantes a las Fuerzas Armadas, donantes
de sangre, trabajadores sexuales, usuarios de drogas intravenosas, y hombres que tienen
sexo con hombres (CELS, 2005).
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Asi se introducen tipologias y clasificaciones basadas en el género, la se-
xualidad, la clase, la raza, la cultura, para la elaboracién de lo que se ha
denominado una “topografia social de la enfermedad”. Sin embargo, dado
que la mayor parte de los estudios surge de investigaciones en las que la
unidad de andlisis es el individuo, se tiende a reducir los procesos sociales
y la dindmica de riesgo a ese nivel, simplificando “un mundo complejo en
unidades de observacion mas pequefias” y minimizando cuestiones de
“escala, complejidad y multidimensionalidad” (Shim, 2002: 132).

Por su parte, el propdsito de la medicina clinica es diagnosticar las
causas de perturbaciones corporales asimilandolas a episodios similares
con las mismas combinaciones de signos y sintomas descriptos como una
enfermedad especifica, y entender los efectos de las mismas en las per-
sonas de modo de acelerar o facilitar la remision en la persona afectada.

Como se ha sefialado, a partir del siglo XIX, la enfermedad se localiza
en el espacio de los cuerpos de pacientes individuales. En ese espacio,
el médico busca lesiones patoldgicas a través de los sintomas y el exa-
men fisico. A partir del desarrollo de la epidemiologia de los factores de
riesgo en la década de 1950, se identifica una parte de la enfermedad
como existiendo en los espacios sociales entre los cuerpos, esto es, en
las relaciones sociales, y el método clinico desarrolla técnicas especifi-
cas para monitorear ese espacio. El paciente es también quien provee
la evidencia de las enfermedades de los espacios sociales (Armstrong,
1984, 1987). En este marco, se borra la distincidn entre cuerpos enfer-
mos y cuerpos sanos, generandose un nuevo modo de patienthood (ser
paciente) que es la persona como compuesto de “riesgos” y su identi-
ficacién se afiade a la busqueda de las patologias en el interrogatorio
clinico (Crawford, 1994).

El concepto de riesgo desarrollado en la epidemiologia es también
una nocion de uso habitual en la medicina clinica. El manejo y control del
riesgo constituyen un modo preeminente para abordar las incertidumbres
en el accionar diagndstico-terapéutico (Margulies, 1998) y una tecnologia
efectiva para producir diagnésticos y prondsticos manejados como evi-
dencia cientifica. Como se ha planteado, el nucleo de la accién clinica es
siempre el ambito individual, “siendo el caso idealmente considerado
en su singularidad” (“no vemos enfermedades sino enfermos”, 11-98)
pero “la representacion basica de la Clinica es la nocién de enferme-
dad/sintoma”, efecto en los casos singulares de “factores de riesgo”
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(Almeida, 2000: 121). De este modo, el objeto clinico (alteraciones de
tejidos, celulares, metabdlicas o sistémicas en el cuerpo humano en tan-
to producidas por una enfermedad) se amplia para procurar captar otros
desérdenes, a saber, aquellos que provienen de practicas y relaciona-
mientos sociales (Armstrong, 1987a).

Analizo en este capitulo la representacion del riesgo en el discurso
de la clinica del Sida, siguiendo la trama narrativa que pone en relaciéon
hallazgos cientificos, evidencias epidemioldgicas, sintomas y signos re-
levados en la atencidn de los pacientes, clasificaciones diagndsticas,
presentaciones patogénicas, etc. Rescato asi las argumentaciones y las
formas retdricas particulares que se ponen en juego en la construccién
de la etiologia de la enfermedad y la trasmision viral, que, a través de un
conjunto de identificaciones y desplazamientos, pone en relacién proce-
sos organicos y procesos sociales introduciendo en ellas la centralidad de
la nocién epidemioldgica de riesgo.

Los DETERMINANTES DE LA ENFERMEDAD, EL MODELO MULTIFACTORIAL
Y EL “RIESGO”’ EN VIH-SIDA

En el afio 1993 un médico infectélogo sintetizé el argumento de la
causacion viral con particular claridad. Lo citamos in extenso.

... hay pocas dudas acerca de que el virus HIV es el causante, causali-
dad uno trata de buscar con método cientifico la mayor perfeccion (...)
si uno tiene una asociacion entre un determinado evento y un deter-
minado en este caso microorganismo, eso no es suficiente, sin duda...
lo que tiene que haber, aparte de un propuesto causal y un propuesto
consecuencia, es una hipdtesis, mas o menos validada que haga que
estas dos cosas puedan relacionarse, nosotros tenemos esto y ade-
mas tenemos una hipdtesis que estd cerrando mas que bien (...) las
células CD4 (...) son dafiadas por el virus de HIV y sabemos, ademas
de que son dafiadas, como son dafiadas, sabemos a qué proteina del
CD4 se une el HIV, por qué proteina, sé cdmo entra, sé qué dafio o qué
mecanismo de dafio produce sobre esto (...) yo te diria que la cadena
esta bastante bien establecida (...) seguro que van a faltar si uno habla
con un experto muchos eslabones, pero se han pedido muchisimos
menos eslabones para casi todas las enfermedades, yo te diria que
no hay ni siquiera razonable duda de que esto no tenga que ver (...) si
aparte del HIV hay otra cosa que tiene que estar junto con el HIV para
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que haya Sida, puede ser, pero HIV tiene que haber (...) puede ser que
haya otros HIV, asi como esta el HIV2 puede ser que haya otros que
son muy diferentes y que todavia no sabemos encontrarlos, pero éste
estd y produce esto (...) es muy poco clara la evidencia clinica y expe-
rimental que hay para sostener que los cofactores sean importantes
(...) en el caso de esta enfermedad uno puede decir, hay HIV pero ade-
mas puede ser que tenga que haber otra cosa, nadie pudo demostrar
esto todavia (...) uno no puede decir en términos cientificos que esto
esté descartado, no esta descartado pero no esta aprobado, mientras
algo no estd ni aprobado ni descartado esta dentro del terreno de
la duda, puede ser pero no sabemos (...) antes que se describiera el
virus, habia una definicién epidemioldgica muy parecida, lo Unico que
hizo fue aparecer un virus que explica perfectamente lo que pasa, y
todos los que entraban dentro del modelo epidemioldgico tenian el
virus... (11-93) (énfasis nuestro)

Este extracto permite analizar como el “terreno” de dudasy certezas
se tiende a organizar de modo tal de verificar aquello que se establece
previamente como lo dado o lo que “es” (“el virus HIV es el causan-
te”, “éste estd y produce esto”, “HIV tiene que haber”, “el virus explica
perfectamente lo que pasa”), despejando las incertidumbres y estable-
ciendo los términos de lo que cuenta como verificacion cientifica. En
la interseccidn y seleccidn que este profesional efectia de evidencias
clinicas, epidemioldgicas y de laboratorio, aquello que afirma como par-
te del acervo del conocimiento médico, seiala la “realidad” de lo que
“es” la enfermedad, aunque se trate de hipdtesis o construcciones en
curso. Simultdneamente reconoce como “muy poco claras” y parecen
descartarse otras asociaciones que “pueden ser” pero “no sabemos”
por ahora, basicamente el papel de los “cofactores” distintos del propio
agente bioldgico.?

Empero, para la mayoria de los entrevistados en ambos periodos
el virus constituyd una condicién necesaria pero no suficiente introdu-
ciendo variables (o “factores”) del ambiente y el huésped relacionados
con la produccién y desencadenamiento de la infeccion-enfermedad.

2 Cabe hacer notar que esta entrevista se realizé en un tiempo en que un retrovirélogo
de California, Duesberg, desafiaba el saber sancionado a partir de 1983-1984 sobre el HIV
como agente causal del Sida, promoviendo un verdadero revuelo en los medios cientificos
y clinicos al nivel internacional. El propio Luc Montagner, descubridor francés del VIH,
concluyd reconociendo la existencia de cofactores y la insuficiencia del HIV como “causa”
del Sida (Fujimura y Chou, 1994).
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A la consideracién del papel causal central del virus se afladieron “causas
asociadas”, “factores”, “condiciones” que actuaban tanto en la infeccion
como en el proceso de depresion de la inmunidad.

Se incluyeron “factores” bioldgicos del huésped y “factores” del
ambiente (“externos”) y también psicoldgicos y sociales. Los “factores”
sociales fueron referidos a modalidades de practica social valoradas
negativamente. Son las “conductas de riesgo” haciendo referencia espe-

cificamente a “la drogadiccién” y “la homosexualidad”.

... el Sida es una enfermedad fuertemente condicionada por la conducta
del ser humano, en la conducta, en la homosexualidad, especialmente
aquella homosexualidad que forma parejas multiples, la conducta del
drogadicto intravenoso, habitualmente llamado marginal (...) yo creo
que es una enfermedad que estd fuertemente condicionada por la con-
ducta. (...) yo creo que mas alla de los factores viroldgicos, por ponerle
algun nombre, la conducta creo que tiene importancia en esta enfer-
medad...(9-94)

Tales “factores” sociales, explicitados como determinantes del Sida,
se hicieron asi corresponder con comportamientos, acciones, eventos
asociados a las vias de trasmision del virus y categorizados como “condi-
ciones de riesgo”.

... Yo creo que la causa del Sida, el origen, es el virus (...) ahora
I6gicamente existen factores de riesgo o condiciones de riesgo que son
las que condicionan que ese virus se transmita, que como sabemos son
la trasmision por via parenteral donde fundamentalmente predomina
la drogadiccion por via endovenosa compartiendo jeringa y agujas, pero
también puede ser por transplantes, por transfusion (...) y después esta
la via sexual, dentro de la via sexual esta la heterosexual y la bisexual
homo bisexual, légicamente este... eh con menor transmisién en la
homo bisexual fundamentalmente por el factor de instruccién (...) y
la tercera manera o modo de transmision es la trasmisién vertical de
madre a hijo que serian en el embarazo o sea durante el embarazo,
durante el parto y a través de las secreciones en los canales del parto
o en la lactancia (...) es decir esas serian las condiciones, el virus y las
condiciones que lo llevan... (6-98) (énfasis nuestro)

... primero la causa bioldgica que es el virus (...) y después bueno se-
rian los antes se llamaban grupos de riesgo que después de un tiempo
no se los denominé mas grupo de riesgo y que nos incluimos a todos,
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pero que si hay factores de riesgo, es decir ciertas conductas que son
riesgosas y que permiten adquirir el virus esto lo podemos dividir segiin
las vias de adquisicion... (9-99) (énfasis nuestro)

Diversos autores han analizado (Almeida Filho, 2000; Czeresnia,
2000; Kirmayer, 1988; Gordon, 1988), el papel del determinismo causal
en las llamadas ciencias de la salud, el cual es clave en la construccion
del objeto clinico enfermedad. En las formulaciones multicausales, como
las presentadas hasta aqui en los extractos de entrevistas seleccionados,
opera un determinismo “sistémico” que implica la ampliacion del ob-
jeto clinico y la incorporacion de practicas y comportamientos sociales
a través de la “conjuncién o interaccién (...) de factores” que pasan a
integrar la propia etiologia de la enfermedad. “Tal vez —sefiala Almeida
Filho— sea ésta la razén por la que las ciencias clinicas han demandado
(...) la constitucion de un conocimiento de tipo epidemioldgico, aplicable
sin mediaciones al nivel individual” (Almeida, 2000: 10).

Infecciones asociadas, antecedentes clinicos, cuestiones genéticas,
aspectos psicoldgicos, el consumo de droga, la practica de formar “pare-
jas multiples”, el fumar, el estrés, las condiciones de vida: son todas ellas
dimensiones reconocidas en la determinacién de la enfermedad que
combinan tipos de informacidn y evidencias de distinto origen y nivel,
apreciaciones emanadas de investigaciones epidemioldgicas, de la pro-
pia experiencia profesional y también afirmaciones de sentido comun
en las que cabe sefialar un fuerte sesgo normatizador. Oppenheimer
(1992) ha destacado en su estudio sobre el Sida la adaptabilidad/flexi-
bilidad de este modelo multifactorial, afirmando que en ello radica el
“poder” y la simultanea debilidad epistemoldgica del mismo. Segun el
autor, éste permite incorporar un amplio espectro de “factores”, todos
ellos pasibles de ser comparados, medidos o asociados a la enfermedad,
y desplegar por tanto una trama de variables “explicativas” selecciona-
das (o descartadas) “en funciéon de los valores sociales del cientifico, su
grupo de trabajo, o la sociedad” (Oppenheimer, 1992). Aceptados por
los colegas y profesionales y publicados en la érganos de difusidn oficia-
les, se asumen “como afirmaciones cientificas objetivas y bien fundadas”
(ibidem; también Fujimura y Chou, 1994).
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ViAs DE TRASMISION, COMPORTAMIENTOS SOCIALES Y CAUSA

En el estudio del conjunto de definiciones y clasificaciones etioldgi-
cas, analizamos la organizacién narrativa de tal “determinismo sistémico”
identificando un conjunto de desplazamientos y condensaciones de
sentidos a través de procesos de tipo metonimico y metaférico que se
detallan a continuacién.

IDENTIFICACION VIRUS - ENFERMEDAD (UNO ES OTRO)

En un trabajo anterior, hemos sefialado la identificacidon operada dis-
cursivamente entre infeccion por VIH-enfermedad Sida: la condensacion
entre la presencia del virus, la infeccidn y la sintomatologia requerida
para definir la enfermedad. Esta condensacién estuvo presente en las
entrevistas del periodo 1993-1994 en formas sintagmaticas tales como:
“virus del Sida”, “test del Sida” (Grimberg y colab., 1997).

Esta identificacion virus-enfermedad es visible también en las entre-
vistas de 1998-1999. Se planted, por ejemplo, “medios de trasmision de
la enfermedad” y no “medios de trasmision del virus”, identificando el
agente con la propia enfermedad y empleando ambas nociones de modo
intercambiable.

... el contacto con un infectado en conducta de riesgo evidentemente
permiten la transmision de la enfermedad... (6-98) (énfasis nuestro)

... el individuo que se infecta por virus del Sida en algin momento se
enferma... (12-94) (énfasis nuestro)

... tenemos equipos para Sida, pero en realidad eso de tener equipos de
Sida tampoco tiene valor porque si yo no sé quién es el portador tengo
gue comportarme exactamente igual con todos los pacientes, como el
odontdlogo... (1-93) (énfasis nuestro)

IDENTIFICACION INFECCION/ ENFERMEDAD - AFECTADO

Otra forma sintagmadtica es la identificacion entre enfermedad vy
afectado por la que se expresa la condensacién al nivel de las significa-
ciones del afectado y su enfermedad.

... con el HIV pasa lo mismo, el problema es la segregacion... (12-94)
(énfasis nuestro)
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... Sida es aquel que tiene aquellas infecciones que se denominan in-
fecciones oportunistas y infecciones marcadoras... (14-93) (énfasis
nuestro)

... Nosotros en el afio 89 vimos el primer Sida y teniamos un montdn de
portadores... (8-94) (énfasis nuestro)

... consideramos Sida a aquel paciente que posee la infeccion por el
virus de la inmunodeficiencia humana a la cual se le asocia una enfer-
medad oportunista... (6-98) (énfasis nuestro)

... aca al HIV se le estd dando la la las drogas de ultima generacion que
las sacan gratuitamente... (5-98) (énfasis nuestro)

IDENTIFICACION ViAS DE TRASMISION - COMPORTAMIENTOS SOCIALES

... es casi absurdo si se lo piensa, porque un virus no
puede saber sus habitos sexuales... (14-99)

Tomando la difusiény la accién del virus como eje, se identificaron las
vias de trasmision y los comportamientos o practicas sociales considera-
dos “responsables” de la trasmisidn viral. Se introduce esta identificacion
en el lenguaje de los “factores” y las “conductas” de “riesgo”. Asi, en el ni-
vel de los significados se produce el desplazamiento desde el significante
vias de trasmision del virus (su circulacién y desplazamiento a través de
mucosas y membranas) hacia el significante conducta/factor de riesgo.

En el conjunto de las entrevistas efectuadas en el periodo 1993-1994
pudo relevarse este desplazamiento del proceso fisico -modo de trasmi-
sién del virus— hacia las practicas sociales involucradas. Un profesional
afirmo, por ejemplo:

... la via de trasmisién, concretamente, estd perfectamente estipulado
que son los elementos que lo pueden trasmitir a través de qué via (...)
sangre, semen, secreciones vaginales, son las que pueden trasmitir o
obviamente la vertical, madre al feto, que seria una via sanguinea, ésas
son concretas ... (7-94)

para luego plantear que las principales vias de trasmisién son “la sangui-
nea”, diferenciada seguin “la adiccidon endovenosa” y “las transfusiones”,
“la sexual (...) la homo y la heterosexual” (7-94), también “la via de
trasfusiones o via sanguinea pura” y la “vertical madre-hijo” (10-93);
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“multiples parejas” y “abuso sexual” (2-93); “la via heterosexual” y “la
via homosexual” (5-93), etc.

También en las entrevistas del periodo 1998-1999 se planted que
las vias de trasmisién son la “drogadiccion y sexual” (5-98); “la sexual”
y “la sanguinea a través de las drogas y a través de transfusiones de
sangre y la via materno-fetal” (11-98); “la endovenosa que son o trans-
fusiones o las inyecciones endovenosas, adictos fundamentalmente, la
sexual, tanto la heterosexual como la homosexual y la vertical que es de
madre a hijo” (7-99), etc.

Uno de los efectos al nivel semantico de este desplazamiento fue
gue se organizaron y sancionaron como causas las conductas y factores
asociados a la trasmision del virus o la produccion de la enfermedad.

... ¢las causas? (...) bueno, una causa son (...) las relaciones sexuales de
cualquier tipo (...) el homosexual, la prostituta o cualquiera con una re-
lacion del tipo que sea puede adquirir la infeccidn, el otro es el contacto
con sangre, contacto de sangre que tenemos dos grandes capitulos,
uno es lo que tiene que ver con la atencidn de la salud, en el cual se
incluyen transfusiones, jeringas, agujas, material punzocortante, etc.,
y otro que tiene que ver con (...) la drogadiccién que se enlaza écon
qué?, con la sexualidad porque el drogadicto endovenoso que tiene sus
practicas asi de grupo, normalmente tiene relaciones (...) con comuni-
dad abierta para llamarlo de alguna manera, los tatuajes, que es una
practica bastante frecuente sobre todo en los suburbios y en las zonas
marginales, el compartir determinados utensilios, por ejemplo, la na-
vaja o la maquinita de afeitar, el cepillo de dientes, todo lo que tenga
posibilidad de contaminacion con sangre, el accidente en la via publica,
por agujas o material punzocortante dejados o por los drogadictos o
por algun efector de salud que no elimina estos materiales con las con-
diciones de bioseguridad... (7-94)

... causas del Sida, si, bueno nosotros en una estadistica nuestra el Sida
inicialmente era casi privativo de la poblacion homosexual ¢ési? (...) en
este momento lo que estamos viendo es, bueno, una enorme propor-
cién de drogadictos... (5-98)

Considero que hay aqui involucrado un modo de vincular relacién
social y enfermedad que puede captarse en términos de la nocién de
“contagio”. La ley del contagio por contacto, una de las leyes de la magia
simpdtica descripta por Frazer (1951 [1922]), afirma que las cosas que
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una vez han estado en contacto pueden afectarse entre si merced a la
transferencia de algunas de sus propiedades a través de una esencia ‘in-
visible’ que persiste una vez separadas.

Asi, una vez efectuadas las asociaciones agente-enfermedad, enfer-
medad-afectado y trasmision del virus-comportamiento social, los eventos
relacionados pasan a verse en términos vinculados a estas asociaciones
sucesivas que, de este modo, estructuran todo el campo de significacio-
nes y la enfermedad se presenta como el efecto perdurable de agentes,
acciones, eventos y practicas sociales cuya fuerza estd dada por su impreg-
nacién del conjunto de connotaciones asociadas a éstos. Se verifica asi al
nivel del discurso una relacion metonimica que “forja una asociacién per-
durable” (Kirmayer, 1992: 334) en la forma “enfermedad contagiosa”.

Si en el capitulo anterior analizamos la naturalizaciéon del pade-
cimiento, podemos ahora, a partir del analisis de las proposiciones
etioldgicas, afiadir que el sentido especifico de esta naturalizacién en el
VIH-Sida radica en la asimilacién “causa”, relacion social y “riesgo” (Mar-
gulies, 1995) y la asociacion enfermedad-relacion social que, a través de
la nocién de “contagio”, contribuye a diluir y subordinar la nocién de
transmision (Grimberg y colab., 1997).

EL “RIESGO” Y SU INDIVIDUALIZACION

Este desplazamiento al nivel discursivo de vias de trasmision a com-
portamientos sociales se asocia a la identificacion histérica del VIH-Sida
con grupos sociales. Como se planted antes, el Sida fue histéricamente
construido como una enfermedad propia de determinados conjuntos so-
ciales denominados “grupos de riesgo”. Los “homosexuales”, los “usuarios
de drogas”, los “heterosexuales promiscuos”, las “prostitutas”, etc., fueron
caracterizados como conjuntos con identidades, comportamientos y cul-
turas en comun asociados a la posibilidad de desarrollar la enfermedad.?

Ya en 1993-1994 los entrevistados expresaron criticas a la aplica-
cion de las categorias de “grupos de riesgo”, en sintonia con la consigna
gue se difundia en las campafias publicitarias del momento referidas
a la idea de “somos todos grupo de riesgo” (2-93), “cualquiera puede
tener el HIV”.

3-Por oposicion se definieron “victimas” inocentes (Frankenberg, 1994, 1995; Glick Schiller
y otros, 1994; Oppenheinmer, 1988; Watney, 1989).

90



LA NARRATIVA cLiNIcA DEL VIH-SIDA: ETIOLOGIA Y RIESGO

... lo que pasa es que hablar de grupo de riesgo, identifica un grupo de
personas mds expuesta, éno es cierto?, entonces, desde el punto de
vista del trabajo médico, mds antes, permite acortar el camino para
detectar si una persona tiene o no la infeccidn, pero esto ya, por lo me-
nos en quienes (...) estan en infectologia, quienes estan trabajando en
Sida, fundamentalmente abrevian esto (...) porque bueno, cuando uno
comienza a ver personas que por ahi no estaban en el que se hubiera
creido grupo de riesgo, tienen infeccién por HIV, bueno, se da cuenta
que encasillar eso no es practico, no es util (...) cualquiera puede tener
el HIV... (18-93) (énfasis nuestro)

Los médicos en general recuperaron las criticas a la construccién de
“grupos” tomando sobre todo en cuenta las consecuencias al nivel de
la difusién de la epidemia y la “segregacién” de los afectados. Sin em-
bargo, al tiempo que efectuaron esa critica, persistieron en el uso de
clasificaciones y etiquetamientos previos en la caracterizaciéon de las
“conductas” o “habitos”, apelando a categorias como “los adictos”, “los
homosexuales”, “los heterosexuales”, etc.

... habia antes al principio (...) un término que era grupo de riesgo que
fue lo que se tratd de sacar con el tiempo porque eso del grupo de riesgo
servia para segregar y no para clarificar las cosas (...) entonces se saco, se
rectificd (...) y se hablan de conductas, lo que a vos te interesa es como
haces las cosas, lo mismo vos fijate que prdcticamente no hablamos de
homosexual transmisor o de homosexual es una cosa que se ha ido per-
diendo, si hay alguien que laburd bien en esto son los homosexuales y
bajaron posibilidades de infeccion, no todos pero trabajaron y han ba-
jado, sin embargo el heterosexual se ha convertido en el individuo de
bastante riesgo porque no ha, no se ha educado, no se ha trabajado, asi
que se ha sacado el término de grupo y se habla de conductas... (12-94)

... con respecto al HIV se hablé de grupos de riesgo (...) esto aludia en
una forma discriminatoria a las personas que tenian habitos como el
consumo de drogas endovenosos o sobre todo de varones homosexua-
les (...) lo que fue dramdtico en esta epidemia que se pensé que era una
cuestion de homosexuales, esto vino creo que desde la ciencia incluso,
es casi absurdo si se lo piensa porque un virus no puede saber sus hdbitos
sexuales, entonces las personas que no eran homosexuales se sintieron
que estaban afuera de este problema, las mujeres hoy son el grupo mas
afectado es decir el que esta creciendo mas rdpidamente, en los hetero-
sexuales que es donde esta creciendo mas rapidamente... (14-99)
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Como se ha dicho ya, el “riesgo” designa la probabilidad de ocurren-
cia de un fendmeno de enfermedad o de salud que se formula a partir
de estudios de la distribucién y ocurrencia de enfermos en poblaciones
cuyas caracteristicas son descriptas, agregadas y correlacionadas. Los
“factores” o “condiciones” de riesgo son por tanto categorias pensadas
para poblaciones y fundadas en conjeturas probabilisticas. Sin embargo,
se incorporan en la clinica en términos de posibilidades de individuos
singulares (Margulies, 1998).

... el término riesgo es un término epidemiolégico, o sea, uno tiene ries-
go de contraer una enfermedad por determinadas situaciones, ese es
un término, fundamentalmente es un término epidemioldgico, o sea
que uno puede tener cancer de pulmoén porque fuma, ese es un factor
de riesgo, uno puede contraer el Sida porque tiene una conducta de
riesgo (...) [el enfoque de riesgo sirve] para detectar a quiénes estan en
riesgo o quiénes tienen la posibilidad de tener HIV este... bueno todo
aquel que haya tenido una conducta de riesgo, puede ser una sola rela-
cién sexual sin proteccion, con un portador, esa puede ser una situacion
de riesgo, que se contagie... (7-99)

En ambos periodos la mayoria de los entrevistados destacé la impor-
tancia de la identificacion de la via de trasmision, el “modo de contagio”
o el “factor de riesgo” del paciente en la anamnesis o reconocimiento
clinico en virtud de su aporte al prondstico del tiempo de evolucién de la
infeccidén, de la aparicion de determinadas enfermedades oportunistas,
entre otros aspectos del accionar terapéutico.

... lo que uno agrupa es fundamentalmente la forma de transmisién, pa-
ciente homosexual, paciente drogadicto y heterosexual, primero porque
hay enfermedades que son diferentes, el homosexual tiene una mayor
incidencia de sarcoma de Kaposi, tiene una mayor incidencia de enfer-
medades de transmision sexual a nivel anal (...) entonces uno busca, el
examen fisico que le va a hacer a un homosexual a lo mejor es diferente
que se le va a hacer al heterosexual o al drogadicto, el drogadicto tam-
bién buscds aparte otras enfermedades asociadas que no tienen que
ver con Sida (...) entonces uno a veces segln la forma de transmisién lo
encara diferente al paciente o le busca cosas diferentes... (5-93)

... hablamos con los enfermos, de hecho algunas veces nos pare-
ce importante saber cudl es la forma de contagiarse porque uno con
eso puede predecir en cudnto tiempo uno puede desarrollar o no la
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enfermedad, es diferente (...) cuando es postransfusional que por
transmisién heterosexual... (1-93)

... el enfoque de riesgo, esto esta relacionado con el interrogatorio (...)
nosotros hacemos un enfoque del paciente a ver si tenemos ries... si
tiene riesgo o no (...) los dos grandes temas de de contagio son la trans-
mision sexual y la parenteral en la adiccion a drogas, entonces sobre esos
dos aspectos se focaliza el interrogatorio, profundizandolo... (13-99)

Cabe sefialar, sin embargo, que, sobre todo en el periodo 1998-1999,
algunos profesionales manifestaron dudas sobre la utilidad de tal iden-
tificacion.

...hunca se encontrd una cosa muy clara, se hacia el verso, bah, hacemos
el verso, que el adicto progresaba mas rapido, pero yo estadisticamente
nunca lo he visto demostrado, en realidad bueno por supuesto que el
adicto endovenoso se expone a mas infecciones bacterianas, a coin-
fecciones y (...) eso agrava la situacidn éno?, en ese sentido pero en
cuanto al HIV en si eh..., estd el problema (...) en cuanto al tratamiento
éno? (...) ahora ha cambiado el prondstico en muchos pacientes (...)
pero cuando uno lo mira en la época en que uno no trataba (...) y veia
como era la evolucién, no era muy distinto... (15-99)

... eso es muy discutido yo no sé si estd totalmente establecido, creo
hay algunas cosas preestablecidas pero yo no estoy muy convencido de
gue estén totalmente demostradas, de que las personas adictas tengan
una evolucidn distinta de las personas homosexuales o que han con-
traido la enfermedad por via sexual, esto no esta muy claro... (14-99)

Sin embargo, el diagndstico del riesgo en las personas viviendo con
el virus se presentd como un recurso habitual en la atencién médica y
fue habitual que su eficacia se diera por descontada. De este modo las
modalidades de reconocimiento clinico tendieron a traducir categorias
fundadas en estimaciones probabilisticas en riesgos individuales.

Considerados los dos periodos, encontramos en el proceso de iden-
tificacion de riesgos individuales un conjunto de estereotipos sobre lo
“normal” en las practicas sociales y nociones mds o menos estigmatiza-
doras de los afectados. Esta identificacidn se efectud sobre la base de la
tipificacidon de “conductas” en oposicién. Por un lado, el “drogadicto in-
travenoso, habitualmente llamado marginal” (9-94) o “los drogadictos”
gue no “se cuidan a si mismos” (17-93, 1-99), “no se quieren” (17-93),
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que “probablemente cumplan peor con el tratamiento (1-99). Por el
otro, “los homosexuales” que “son los que mas se cuidan” (...) (17-93,
14-93, 1-99), “se quieren” (14-93), siendo “mucho mas cumplidores
con el tratamiento (1-99). Esta construccién por oposicion se exten-
did a la posibilidad de adoptar cambios de conductas por parte de los
“homosexuales” vis-a-vis la “tendencia” de los “adictos” a “realizar su
probabilidad mdrbida” la cual parece surgir de su naturaleza (Margu-
lies, 1998). Presentados como “poblacion de riesgo” o personas con
“condicion”, “conducta” o “factor de riesgo”, estas categorias (“los dro-
gadictos”, “los homosexuales”, “los promiscuos”, “los heterosexuales”,
“las mujeres”, “los hemofilicos”) reducen y naturalizan la globalidad de
las précticas sociales referidas, canalizando en gran medida el conjunto
de significaciones morales construidas histéricamente frente a este pa-
decimiento y las vidas de los individuos y conjuntos afectados (op. cit.)

... los que menos hacen por si mismos y por los demds son los droga-
dictos, los que menos se cuidan a si mismos y a los demds y que a veces
no toman ninguna norma de prevencidn, ningin reparo y en cambio un
homosexual (...) los homosexuales fueron cambiando con el tiempo y
son los que mds se cuidan y cuidan a los demds... (17-93)

... el problema son los drogadictos, en este caso, no hablo de los hemo-
filicos porque son (...) personas normales, desde el punto de vista de
conducta y bueno, es otro problema, pero el conflicto lo presentan en
general los drogadictos... (7-94)

... los homosexuales en general una persona que generalmente se quie-
re, al contrario del drogadicto que no se quiere, entonces generalmente
se cuida (...) es muy dificil que un homosexual se exponga innecesaria-
mente... (14-93)

... en general los adictos son gente que se cuidan muy poco con ten-
dencias autodestructivas que (...) probablemente cumplan peor con el
tratamiento que la gente que se ha contagiado por via sexual exclusi-
vamente (...) es probable aunque no hay cifras, digamos, nuestras por
lo menos de esto, que la evolucidn sea un poco peor desde ese punto
de vista, cldsicamente la poblacion homosexual es una poblacion que se
cuida mucho mds (...) también son en general mucho mds cumplidores
con el tratamiento... (1-99)

... lo que nosotros notamos es eh... aunque parezca, aunque sea
odioso decirlo muchas veces, que los homosexuales eh aparte de su
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homosexualidad son muy promiscuos o sea tienen muchas cantidades
de parejas y muchas parejas ocasionales ... (5-98)

Estos modos de interpretar “riesgos” remitieron asi a caracteristicas,
conductas o elecciones comportamentales de individuos. Aunque cabe
sefialar tensiones en las argumentaciones. En algunos casos se seiiald la
condicion de “promiscuos” (5-98) o la caracteristica de “formalr] parejas
multiples” (9-94) por parte de “los homosexuales” (4-99). En otros, se
afirmaron y a la vez se negaron los atributos de conductas asignados a
“prostitutas” y “adictos”.

... una prostituta que tiene 10 6 12 relaciones sexuales por dia tiene
mas posibilidades estadisticas que una chica virgen (...) a pesar que
yo tengo varias chicas que son prostitutas y que no estdn infectadas...
(12-98)

... los adictos (...) son los pacientes que no hacen bien los tratamientos
no los cumplen al pie de la letra (...) a lo mejor si yo investigo bien a
cada uno hay mas que no estan tomando bien la medicacion (...) un pa-
ciente que es homosexual y que dejo varias veces los tratamientos (...) y
este chico no es adicto y después si hay otro chico que estaba muy bien
y después dejé y después la retomd otra vez, adicto, no estaba con-
sumiendo segun dice en este momento pero con muchos problemas
familiares, muchisimos problemas familiares y después también, otro
chico también adicto que suspendid la medicacion y después la retomo
y ahora es al pie de la letra hace todo ... (9-99)

Asi como también encontramos consideraciones criticas sobre los
modos de inferir médicamente el riesgo a partir de la “promiscuidad”, la
“homosexualidad” o la “drogadiccion endovenosa”.

... Yo en lo personal y en lo particular realmente jamas adopté la pala-
bra promiscuidad, ademas me parece lo mas chocante (...) en realidad
no existe ninguna definicion de promiscuidad ni nadie dice a partir de
cuantas relaciones sexuales por mes, por afio, por semana, por cuanto
una persona es promiscua (...) nadie pudo decir quién es promiscuo
y quién no, no tiene un contexto cientifico (...) cuando en realidad el
médico piensa que no logré detectar una causa de contagio clara, por
ahi clara es la homosexualidad o la drogadiccion endovenosa, dice es
promiscuo, relaciones sexuales heterosexuales promiscuas, da por sen-
tado que un homosexual es promiscuo, una persona homosexual que
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tiene una pareja estable durante 20 afios tiene tanto riesgo como un
matrimonio heterosexual... (13-93)

Miradas mds de cerca, estas tensiones y criticas se inscriben en la
diversidad de significados y sentidos expresados por los distintos profesio-
nales en relacién con los “factores” de riesgo y su peso en la etiologia de la
enfermedad. En otras palabras, se trataria de variaciones en el estableci-
miento de criterios o indicadores confiables para definir/medir/contrastar
gué componentes o aspectos de la vida sexual, las relaciones de género,
el consumo de drogas y los modos de vida de los afectados generan o
contribuyen a la posibilidad individual de contraer y/o desarrollar la en-
fermedad y de adoptar comportamientos de cuidado.

Ma3s alla de estas diferencias, los entrevistados pusieron globalmente
de manifiesto la utilidad de la individualizacidn del riesgo en la atencién
de las personas viviendo con el virus y especificando aquellos rasgos que
juegan “roles significativos” en el accionar clinico y que, como atributos
objetivables, se ingresan en la “ecuacion” de enfermedad. Inscriptas en
el universo y horizonte de sentidos que opera la “racionalizacién del pa-
ciente como un sistema de hechos médicos” (Kirmayer, 1988: 83), las
categorias sobre lo social se combinan semanticamente con categorias
estrictamente biomédicas (virus, organismo, inmunidad) y se subsumen
a estas ultimas. De este modo, el lenguaje del riesgo a través de la iden-
tificacion entre modos de trasmision del virus, practicas sociales y su
individualizacion en la clinica, opera integrando procesos bioldgicos y so-
ciales, y a la vez “sirve a una funcién de (...) dar cuenta de la laguna que
existe entre lo individual y lo colectivo” (Almeida Filho, 2000: 111) en el
marco de la concepcién atomista en biomedicina.

En el capitulo que sigue analizo cdmo la construccién clinica del ries-
go orienta el escrutinio médico, posibilita la delimitacion de perfiles de
pacientes, interviene en la formulacién de los proyectos terapéuticos y
funciona como un discurso de poder que impacta en la atencién de los
afectados, asignando diferencias entre los modos de padecer y con fre-
cuencia distribuyendo méritos y recursos en funcién de la evaluacion de
patologias y normalidades, de responsabilidades y merecimientos.
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”.

LA MEDICINA DEL SIDA “ANTES” Y “DESPUES” ;
DE LA ESTIGMATIZACION A LA NORMALIZACION

... el Sida pasé por varias etapas, primero no tenia trata-
miento, después se empezd a usar una sola droga que fue
el famoso AZT, se vio que habia una cierta mejoria pero
no cambiaba la morbilidad y la mortalidad hasta que el
gran boom fue el... lo que vos quizds oiste hablar como cdc-
tel en el cual se combinan tres drogas, bueno, después se
paso a dos drogas y se vio que dos drogas eran mejor que
una, una era mejor que ninguna, dos eran mejor que una 'y
ahora no cabe absolutamente ninguna duda que tres son
mejor que dos y por supuesto que una... (5-98)

1996 es el afio del gran cambio en las respuestas médicas al Vih-Sida: se
comienza la aplicacidn de las triterapias, esto es las terapias antirretrovira-
les de alta eficacia, y —entre otros avances técnicos— se desarrolla el equipo
para medir la carga viral, un recurso clave para efectuar el seguimiento del
curso de la replicacién viral. Estas terapias modificaron favorablemente el
prondstico de la infeccidn por VIH en tanto permitieron controlar la multi-
plicacion viral hasta niveles no detectables por los métodos disponibles y
reconstruir el aparato inmunolégico de las personas infectadas, con la con-
secuente disminucion de la aparicidon de enfermedades oportunistas y con
ello de la mortalidad asociada al VIH. A partir de 1997 comienzan a intro-
ducirse en el vademécum de medicamentos distribuidos por el Programa
Nacional. Y, como ya sefialamos en parte en el capitulo de analisis de las

97



SUSANA MARGULIES

analogias puestas en juego para dar cuenta de la enfermedad, estas no-
vedades técnicas marcan “un antes y un después” en la atencidon médica.

En el periodo 1993-1994 un diagndstico de Sida era un diagndstico

de muerte en un tiempo mas o menos breve y los escasos recursos tera-
péuticos sélo permitian hablar de una posibilidad de sobrevida, esto es
de una vida mds alld de la muerte.

... pero en realidad la experiencia de uno es que, bueno, en términos
globales pueden llevar, qué sé yo, tres afios, cuatro, cinco, yo diria eso,
como experiencia propia, por ahi son 10 afios que no tienen enferme-
dades, pero si se enferman pueden llegar a morir, por supuesto, asi
como otros que a los dos afios tienen una enfermedad y de esa enfer-
medad se mueren... (7-94)

... los pacientes que reciben AZT mantienen performances cercanos a
los normales o normales mas tiempo que los que no lo reciben, hacen
su vida normal un afio y medio, dos afios, mientras que los que no re-
ciben hacen su vida normal, digamos seis meses, suben de peso, se
alimentan mejor, una serie de variables que, un poco pomposamente
nosotros le llamamos mejorar la calidad de sobrevida... 11-93) (énfasis
nuestro)

... los pacientes que estan infectados, en algin momento se enferman
y se mueren, los pacientes que estan enfermos seguramente se van a
morir en... uno o dos afos... (8-94)

En 1998-1999 se trataba ya no de sobrevivir a la muerte por Sida sino

de un alcanzar a “estar bien”, de una “vida activa” a lo largo de muchos
afios. Como se ha afirmado (Pierret, 2003), la problematica central habia
pasado a ser ya no como morir (o evitar la muerte) por Sida sino cémo
vivir con la enfermedad.
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... o te puedo decir porque con el tema de los medicamentos nuevos
es, lleva mas o menos dos tres afios, dos afios que uno lo puede hacer
efectivo, eh... y hay pacientes que estan medicados hace tres o cuatro
afios y estan bien, antes por ahi en dos afios por ahi dos afios tres
anos se morian, después de la enfermedad marcadora éno?... (7-99)
(énfasis nuestro)

... a partir del afilo 95 no se usa mas una monodroga sino que se usa un
conjunto de drogas, este... hace que la enfermedad que en principio
(...), alld por el aflo 90 deciamos que un, un Sida tenia una sobrevida
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de un afio, esto afortunadamente se ha modificado (...) uno ve que los
enfermos tienen otra calidad de vida, aumentan un montdn de kilos de
peso... (3-98) (énfasis nuestro)

... antes se nos morian, ahora vos ves pacientes con meningitis por
estreptococos, antes la mayoria antes de los seis meses y medio se
morian todos, ahora vos tenés pacientes de dos afios que estdn bien,
aparte que los ves bien, tengo muchos pacientes acd [hospital de la
zona oeste de conurbano boanerense] que estan bien, si los ves, estan
trabajando, tienen una vida activa y bueno eso tiene que ver mucho
con los tratamientos... (15-99) (énfasis nuestro)

... YO tengo un paciente en particular que habia estado internado con
una neumonia con (...) con una insuficiencia respiratoria en terapia, dos
veces, que practicamente casi se muere, salié de todo esto y empezé
con antirretrovirales, tenia mas de ochocientos mil de carga viral llegd
a indetectable y la Ultima que me trajo era menos de cuarenta (...) an-
tes teniamos muchisimos pacientes internados mal terminales muchos
fallecimientos ahora disminuyeron (...) antes (...) en la sala de hombres
te puedo decir que el 30 por ciento o mas a veces estaba cubierto por
pacientes HIV positivos (9-99) (énfasis nuestro).

En lo sigue analizo los dos momentos en el accionar clinico sefialando
continuidades y cambios en la operatoria diagndstico-terapéutica. El ana-
lisis se basa en el material de las entrevistas y, en menor medida (sobre
todo en el periodo 1993-1994) en observaciones de la practica cotidiana
y las interacciones con los pacientes. Se atiende no sélo a los sentidos,
significados y modos discursivos sino también a las descripciones, expli-
caciones y valoraciones médicas sobre su quehacer cotidiano en tanto
fuentes de las prdacticas médicas de cada momento. Se incluye asimismo
los resultados de la revisidn efectuada de los datos secundarios referidos
a las respuestas médicas y la epidemia y la bibliografia médica disponible
para ambos periodos (cuyo desarrollo se efectud en el capitulo 2).

Los PRIMEROS TIEMPOS

Los “MEDICOS DEL SIDA”, ESTIGMATIZADOS Y EXPERTOS

Las entrevistas efectuadas en 1993-1994, once afios después de la
deteccion de los primeros casos, involucraron —como se ha dicho— a un
conjunto de profesionales especializados en infectologia con experiencia
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de por lo menos cinco afios en la atencion de los afectados. Algunos in-
cluso habian iniciado sus trayectorias con la atencién de los primeros
casos reconocidos. Se trataba de un momento de altisisma letalidad, una
incidencia significativa de casos y una respuesta técnica claramente in-
eficaz. El cuadro que emerge de la caracterizacidn que efectuaron de ese
momento lo sintetizamos en los siguientes puntos:

1.- La extraordinaria dimensién cuantitativa de la demanda no sdlo

en los hospitales “especializados” sino en todos los hospitales generales
de conurbano, ciudad de Buenos Aires y La Plata, tanto en consultas ex-
ternas como en internacién:
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... en los lugares donde se ha empezado a centralizar la demanda, en
general, el aluvion de pacientes es tan grande, que a veces nos pasa
que no tenemos tiempo para discusiones de nada, o que las discusio-
nes son muy asociadas a lo asistencial porque yo voy por ejemplo a
atender a un consultorio 28 pacientes con Sida y salis loca [rie leve-
mente]... (13-93) (énfasis nuestro)

... yo estoy atendiendo 30 pacientes HIV por dia... (16-93)

... porque el pabellén de Sida se llena facilmente, ya esta lleno, la de-
manda sigue creciendo y todo aquel paciente que venga a consultar a
un hospital no va a poder ser rechazado, de hecho lo comentdbamos
con una médica que hacia guardia el otro dia, era ridiculo, ella desde el
hospital Muiiiz lamando a otro hospital para derivar un Sida porque no
tenia cama, eso es ridiculo, también es lo que pasa en otros hospitales
(...) porque viene el paciente acad y me lo dice concretamente, no lo es-
toy inventando, estuve cuatro o cinco dias dando vueltas en la guardia
sin que nadie me atendiera, finalmente me fui... (7-94)

... el primer problema es cuando los enfermos necesitan internarse,
porque salvo aca, y en algunos otros pocos lugares, o sera que es la
cantidad tan grande de pacientes, que es dificil que encuentren un
lugar para internarse donde puedan ser asistidos en forma apropiada,
éno? y el otro problema del que estd internado, una vez de que esta
internado el paciente, es que es basicamente es la cobertura social,
los costos que tiene... es una enfermedad muy cara ésta, porque los
enfermos estan muy labiles su salud, y bueno, necesitan una serie de
estudios complementarios, y de tratamientos muy caros... los enfer-
mos no tienen cobertura, como tampoco el Estado la proporciona a
veces... (18-93)
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Ese “aluvion de pacientes” superaba las posibilidades efectivas de
atender, suponia una elevacion extraordinaria de los costos y denuncia-
ba los propios limites del sistema de salud, poniendo “en evidencia” la
inadecuacién de las respuestas asistenciales.

En todos los casos, a excepcion de los médicos que trabajaban en el
Mufiiz y el Ferndndez, de maneras esforzadas y desde los propios limi-
tes de las estructuras y recursos hospitalarios disponibles, se habian ido
conformando “consultorios” o “grupos de trabajo” altamente informales
y con integraciones variables con infectélogos, clinicos, pediatras, tocogi-
necélogos, psicologos y trabajadores sociales, segln los casos.

2.- La enfermedad se caracterizaba por su extremada gravedad (“ca-
tastrofe”): a los nimeros se aifladia la muerte inevitable en especial de
jovenes y la impotencia en las respuestas técnicas.

... Va a ser catastréfico, todos los hospitales van a tener un porcentaje
altisimo de sus camas ocupadas por Sida, que eso tiene algunas con-
notaciones, la primera es no importa que el hospital tenga las camas
ocupadas, lo que importa es que estdn ocupadas por seres humanos
que estan por ahora condenados a muerte... (9-94) (énfasis nuestro)

... YO, antes de la aparicién del Sida, este eh realmente no estaba acos-
tumbrada a ver morir pacientes jovenes (...) o sea que cambid todo
el perfil de demandas, crea toda una problematica, por todas las con-
notaciones que tiene la enfermedad, porque uno no le puede dar
realmente expectativas de curacidn ciertas a los pacientes, cambia toda
la problematica, es una patologia distinta que nosotros no estdbamos
acostumbrados a enfrentar (...) pacientes jovenes que se murieran,
adolescentes que se murieran, o que estuvieran de alguna forma con-
denados por el momento... (8-94)

... el tipo se enfrenta permanentemente a la muerte, se enfrenta y sale,
y de vuelta esta vivo y se siente, de pronto aparece con un tumor ce-
rebral y se recupera, de pronto aparece con una paralisis y después
se recupera, o se muere, es un ballet permanente entre salud, enfer-
medad y muerte, planos en los que entra y sale todo el tiempo, como
sacudido. (...) esto esto es catdstrofe... (16-93) (énfasis nuestro)

3.- Como se ha planteado, la enfermedad ponia en crisis los modos
habituales de las respuestas clinicas, requiriendo de nuevos conocimien-
tos y habilidades. Se trataba de hacer “suyo” un universo de pacientes
fuertemente estigmatizados (“drogadictos”, homosexuales”) frente a los
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cuales habrian de desplegarse nuevos recursos en la anamnesis y una
renovada “tolerancia” y “comprension”.

... YO jamads le preguntaba a un paciente si era homosexual, bisexual,
si tenia una pareja estable o no estable, jamas, esto ocurre a partir del
Sida, en mi por lo menos, y en el hospital lo puedo asegurar, porque en
ninguna historia estaba, ni figuraba, ni se mencionaba, ni se escribia, ni
nada... (8-94)

... cuando vos empezas a hablar indirectamente o directamente apare-
cen los mecanismos de transmisidn y aparece el juzgamiento de coémo
ese individuo se infectd, no por nosotros, que nosotros te digo que he-
mos aprendido muchas cosas, muchisimas cosas, si vos me decias hace
unos afios que nosotros podiamos hablar con drogadictos o con homo-
sexuales con el carifio que hablamos ahora, te digo que no... (12-94)

... tener que tratar una persona y tener que preguntarle si es homo-
sexual y asumirlo como lo mas normal, ni salir corriendo, ni poner cara
rara ni nada por el estilo y después hacerlo carne uno mismo de que
bueno de que en realidad uno no tiene ni derecho ni tiene por qué discri-
minar a una persona, la persona no viene a preguntarle a uno si le parece
bien que sea homosexual o no, la persona recurre a uno porque necesita
atencion médica, eso también requiere un entrenamiento... (6-93)

La estigmatizacidon de “sus” pacientes impactaba asimismo en las

propias condiciones de las practicas médicas y “contagiaba” a los profe-
sionales que pasaban miméticamente a ser estigmatizados denunciando
asi mecanismos de discriminacion entre personas y grupos al interior de
las instituciones.
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... acd cuando empezé la epidemia hubo servicios que no nos daban
mate, no nos convidaban con mate porque nos segregaron también,
pero ademas nos culpaban a nosotros, no te lo iban a decir, de que los
pacientes entraron al hospital porque nosotros les dimos bola, te das
cuenta, si ustedes no les dan bolilla los tipos no vienen acd, nosotros
damos bolilla, los tipos vienen, entonces el hospital termina teniendo
Sida porque los de infecciosas lo atienden, ese era el mensaje que vos
te dabas cuenta... (12-94)

... los dos psicdlogos y la psiquiatra que atienden a los pacientes con
Sida, son asi como una especie de bichos raros, en realidad, en gru-
pos de salud, terminan siendo marginados también cuando atienden
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a estos pacientes, es el médico, o la enfermera, o la asistente social
o el psicélogo de los sidosos, al punto tal que yo que sigo atendiendo
pacientes clinicos, sucede que viene una viejita asmatica que atiendo
hace cuarenta mil aflos y que dice “éla Dra. (...)?”, y un compafiero mio
dice “éesta vieja también tiene Sida?”, es muy facil entender lo que le
pueda pasar a un paciente .. (13-93)

... YO a veces me siento, eh, no marginado, pero me siento que soy de
los del grupo que esta con los del grupo de riesgo (...) en el sentido de
que me dicen, “uy, vimos a tus amigos”, mis amigos son los pacientes
gue me vienen a preguntar, a consultarme, son de mi grupo, no porque
me pongan a mi en el grupo de riesgo directamente pero es como que
es otro grupo de gente, de pacientes, y no lo que ellos atienden ... (4-93)

En este contexto, los entrevistados pusieron de manifiesto tomas de
posicién en relacion con el ejercicio biomédico a partir de recuperar el
imperativo moral de atender y distinguiéndose explicitamente de aque-
llos otros que no aceptaban tal obligacién.

... los médicos no quieren saber nada, tienen una actitud discriminato-
ria clara, por eso se crean estas cosas que son realmente aberrantes,
que los pacientes tienen que ser tratados en hospital Muiiiz o en el
Hospital Fernandez, los locos tienen que ir al Borda, los leprosos a Entre
Rios al leprosario, éme entendés?, no los queremos, hay médicos que
claramente no quieren saber nada, no atienden (...) hay médicos, los
mas sanos que lo toman como una enfermedad mas, y hay otros médi-
cos que ponen una particular atencidn sobre esto, no estoy hablando
de un infectélogo, pero digamos un clinico: estd el que rechaza, esta
el que no quiere saber nada, estd el que lo toma como aqui estamos y
esto hay que conocerlo y hay que manejarlo y estd el que le pone mas
atencion... (11-93)

... No hay quién los atienda, en el hospital hay una sola persona que soy
yo nombrada para esto, para hacer las interconsultas con los pacientes,
todo, de enfermeria... porque son pacientes que cuando se internan re-
quieren... algo que en otro lugar que no sea el hospital seria una terapia
intermedia o intensiva... [interrupcion] (...) en algunos servicios algunas
personas los aceptan mas que otras, algunas tratan de no verlos, o de
no... hacer las interconsultas, pero siempre se encuentra alguien que...
acepta de mala o buena gana, con mejor o peor actitud, hacer lo que
tiene que hacer... (8-94) (énfasis nuestro)
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... los grupos que peor reaccionan son los médicos, desde ya, son los
gue mas discriminan, los que se siguen negando a hacer las cosas, los
que tienen mas problemas, los que, eh... al infectado lo atienden, pero
lo patean, pierden tiempo, dan vueltas, y se mezcla la cosa personal del
médico, con la cosa institucional de que la institucion tiene una politica
clara de decir, bueno, sefiores, aca esto se hacey listo... (4-93)

... hay un paciente con presunto HIV ni lo estudian lo largan en seguida,
no, que te haga él el HIV, que te haga él, creo que tenemos un problema
de educacién médica... (16-93)

Su afirmacién en relacion con la atencién de los afectados (“hacer
lo que tiene que hacer”, 8-94) en este contexto de discriminacion, se
combinaba con la simultdanea consecucién de un nicho técnico que les
permitia afirmarse desde un valor diferencial asociado a la especificidad
y el saber sobre la enfermedad y los enfermos.

. a veces el paciente estd con una enfermedad neuroldgica severa
como primera sefial, algunos los hemos visto por primer vez en coma,
a veces hemos visto que el médico, aun destacados profesionales y ex-
celentes clinicos de los que uno ha aprendido clinica, se desorientan
porque son pacientes que de repente aparecen con un cuadro neuro-
I6gico grave, un tubo digestivo grave y no sabés cdmo encararlo hasta
que se te prende la lamparita (...) requeririan de un ojo clinico entre-
nado para eso estamos los que nos hemos entrenado un poco mas en
esto, los que llegamos antes... (6-93) (énfasis nuestro)

Esta experticia y cardcter pionero, aun a pesar de la ineficacia de las
respuestas técnicas, les reservaba a estos profesionales el privilegio de
beneficiarse de los avances de la investigacidén bdsica en la materia. Asi,
son los “médicos del sida” (Feldman, 1995) que, desde el desconcierto
y la estigmatizaciéon, y merced al refuerzo de su competencia especifica
y la aplicacién de los avances cientificos, operan la legitimacion al vez
moral y técnica de su campo de ejercicio.

... en conocimientos médicos ha sido una de... como es... (...) abrir la
puerta hacia un crecimiento inesperado, lo que pasa es que a mi me
tocd vivirlo, a mi me tocd conocer una nueva era, de la medicina, una
nueva era que se abre a través de las puertas de que aparezca este
virus nuevo y otros relacionados que yo creo que a la medicina esto
le... al conocimiento cientifico esto le hizo muy bien, ha permitido un...
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comprender un montdn de aspectos relacionados con la biologia pero
bueno... (18-93)

... Yo siento que en ninguna enfermedad se avanzé tanto, en tan poco
tiempo, y siento (...) que se estd trabajando mucho y se esta inves-
tigando mucho, y tengo la esperanza de que se encuentre alguna
solucidn... (8-94)

... en cuanto al desarrollo médico, es una cosa que a mi me ha gustado
mucho vivirla, y me gusta mucho vivirla, el desarrollo médico del co-
nocimiento cientifico es una cosa impresionante, yo nunca de los doce
afios de médico, la informacién médica de estos dos ultimos afios, es
una cosa impresionante, eso va de la mano con los recursos que se tuvo
fundamentalmente de Estados Unidos para el desarrollo de fundamen-
talmente distintos tipos de drogas contra el Sida... (1-93)

EL ABORDAJE CLINICO: LA AFIRMACION DESDE LAS INCERTIDUMBRES Y LA
CONSTRUCCION DE UNA PAUTA DE ESPERANZA

En el abordaje clinico, los profesionales pusieron de manifiesto una
fuerte distincion operativa entre infectado y enfermo.

... desde el punto de vista médico yo, haciendo abstraccidn de la parte
tedrica que son las clasificaciones yo, sigo insistiendo, tengo el portador
y tengo el enfermo, esas son las dos facetas que uno ve bien, ve bien
claro, lo demas es mas, insisto, mas tedrico, mas especulativo (...) es
la clasificacion empirica mas sencilla, (...) lo grueso del trabajo de uno,
cuando tiene sentada una persona adelante le dice usted es un porta-
dor o usted es un enfermo, eso es lo que tiene que saber, el tipo lo que
tiene que saber es eso... (6-93)

Las respuestas se basaban en una orientacion expectante frente a las
personas infectadas por el virus pero asintomaticas, incluyendo controles
clinicos periddicos, estudios de laboratorio en especial de los linfocitos
CD4 y una serie de recomendaciones sobre pautas de comportamiento
referidas bdsicamente a precauciones sobre la posible trasmisién del vi-
rus y reinfecciones y pautas de cuidado en la vida cotidiana (ejercicio,
nutricion). En algunos casos también se aplicaba profilaxis con medica-
mentos para prevencion de posibles infecciones.

... al paciente una vez que se lo ha detectado, bueno, este, nosotros le
hacemos el examen fisico y el examen de laboratorio y lo controlamos
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periédicamente mientras esté asintomatico (...) a los pacientes infecta-
dos, mientras estén asintomaticos y no... y no tengan una alteracién o
sea una disminucion de sus linfocitos CD4, nada, que se alimenten en
forma adecuada, que traten de hacer alguna actividad fisica, este, y a
los pacientes que tienen alguna indicacion de alimentacion, bueno, se
lo indicamos (...) cuando estd sintomatico, estudiamos por qué tiene
sintomas y tratamos de tratarlo, cuando tenemos con qué... (8-94)

... el paciente estd infectado (...) a partir de ahi hay que seguirlo de una
determinada forma para pesquisar su deterioro (...) cuando ocurre y
tomar medidas preventivas para que no desarrolle esas enfermedades
que finalmente van a ser las que lo enfermen, lo maten (...) desde el
comienzo (...) advertirle acerca de los habitos y advertirle acerca de la
consecuencia que él porte el virus y las precauciones que tiene que
tener para él y para los demas (...) en un momento determinado, cuan-
do el nivel de linfocitos llega a un punto, uno tiene que tomar algunas
conductas écorrecto? que a medida que se va deteriorando, esas con-
ductas van también cambiando y haciéndose mdas complejas... (7-94)

La decisidn de iniciar tratamiento se tomaba frente a alteraciones
(“cuando el paciente se enferma”). Los marcadores, la disminucidn en
los linfocitos CD4 y fundamentalmente la aparicidon de alguna enfer-
medad oportunista. Los recursos disponibles eran las primeras drogas
antirretrovirales comercializadas, el AZT y también el ddl y el ddc? tanto
en monoterapias como biterapias junto con otra drogas para profilaxis
especificas de infecciones, neoplasias, neuropatias, etc.

... hay tratamientos retrovirales y tratamientos de enfermedad, retro-
virales es AZT, ddl, ddc, Interferon? y de tratamiento de cada una de
las enfermedades multiples, de acuerdo a cudl sea la realidad... (1-93)

... aquellos que estan infectados o aquellos que sin estar infectados,
porque estan asintomaticos, tienen... los linfocitos bajan (...) los medi-
camos con antirretrovirales, y a los enfermos también... (8-94)

El tratamiento se proponia para procurar alargar la vida y para me-
jorar las expectativas de sobrevida. Pero al mismo tiempo se sefialaban

1 Aprobadas en Estados Unidos en 1987, 1991, 1992 y 1994, respectivamente, el AZT,
el ddl, el ddc y luego el d4T, son drogas contra el VIH que inhiben una enzima del virus
llamada transcriptasa reversa.

2 Medicamento utilizado para el tratamiento del sarcoma de Kaposi y de la infeccién por
el virus de la hepatitis (especialmente de la hepatitis C).
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las dificultades asociadas y la incertidumbre sobre la eficacia de las re-
comendaciones de cuidados y los medicamentos, la toxicidad de éstos,
el gran numero de pastillas requeridas, sus indicaciones y contraindi-
caciones y también los problemas de acceso a los medicamentos y los
estudios requeridos para el seguimiento de la situacion inmunolégica del
paciente (14-93).

... hay algunas [personas] que tienen (...) hay otras que no tienen direc-
tamente con qué tratarse, tenemos problemas ya de uso cronico de AZT
en donde por ahi la enfermedad, el Sida progresa pese al AZT entonces
por ahi uno recurre en este momento a cambiarlo por ddl o ddc, depen-
de, las cosas no estdn claras porque van cambiando muy rdpido asi que
hacemos un poco de acuerdo a lo que nos parece, de acuerdo a lo que
viene de afuera, de los que tienen mas experiencia... (6-93)

... los principales problemas son eh... que las drogas que se usan para
todas las infecciones, para atacar el virus, etc., son tdxicas, presentan un
montdn de trastornos, son muchas, entonces obligan a que el enfermo
mas o menos esté tomando medicamentos todo el dia, hasta cuando
duerme, casi, este... son muy caras, y son de por vida, esto genera basi-
camente una situacion bastante, de poca... aceptacion... (18-93)

... la idea del uso del preservativo y de cuidarse, este, un poco es de-
cirle a los pacientes que para ellos lo importante es no tener contacto
con otros gérmenes que puedan alterar su inmunidad o sea que no es
solamente para no contagiar, sino para que ellos se mantengan asin-
tomaticos y no desarrollen la enfermedad, ése es mi discurso por lo
menos con muchos de los pacientes, no sé si es cierto, pero bueno, a lo
mejor me deja mds tranquila, creo que algo de cierto es (...) ademas
vemos que en cada intercurrencia los linfocitos bajan y las defensas dis-
minuyen (...) pero no sé si se lo digo por eso solamente o para evitar la
diseminacion, o una forma de inducir mds a que se cuiden... (8-94)

... problemas hay muchos, el primer problemas es ver si eso sirve o no, si
esas drogas sirven o no, pareceria que si pero hay que recordar que son
todas drogas que se estan usando en pacientes, digamos los estudios
para saber si una droga sirve y lanzarla al mercado lleva décadas, lleva
mucho tiempo, aca no hay tiempo, la gente se estd muriendo entonces
se usa y a medida de que se usa se ve que sirvio (...) hay que tener cui-
dado que recién ahora estdn pasando afios (...) yo creo que es indudable
que sirven, no a todos los pacientes les sirven pero uno ve cémo los
pacientes aumentan 20 kilos de peso, mejoran y viven y muchisimo mas
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tiempo, o sea que sirven, no en el 100 %, como ninguna droga sirve en
el 100% pero sirven, uno no sabe cudl de ellas es mejor usar, usa las que
tienen mas tiempo, uno no sabe si hay que usar una o varias a la vez, hay
muchas cosas que no sabemos y se van a ir aclarando... (4-93)

Pese a las dificultades y los problemas sefialados, los profesiona-

les coincidieron en expresar la necesidad de contruir para el paciente
un horizonte temporal de “sobrevida” y una pauta de esperanza para
legitimar la instalacion de regimenes de tratamiento extremadamente
exigentes en lo referido a los efectos somaticos y las exigencias en la
vida cotidiana.
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... entonces le explico que es portador del virus, que ser portador del
virus no implica como hace ocho afios atras o 10 aiflos que no hubiera
tratamiento, que ahora hay tratamiento y que haciendo el tratamiento
con controles mensuales o a lo sumo cada 45 dias, los pacientes andan
mucho mejor, y les explico por otro lado, vos te preguntards por qué yo
te trato, bueno, yo te trato porque espero que aparezca una droga que
mate el virus el afio que viene o el otro y te quiero mantener vivo hasta
que aparezca la droga, entonces si vos colaboras, entre los dos puede
ser que lo logremos, mas o menos es lo que digo... (9-94)

... ahora uno les ofrece cosas que creo que es muy importante en el dis-
curso de que uno estd convencido de que puede hacer cosas y convence
a los pacientes de que puede hacer cosas, este, por eso yo directamen-
te les planteo a los pacientes que si se sientan a esperarse morir, se
van a cansar de esperar y que el sentido de que (...) use esas cosas que
no curan, que hay que aclararlo muy bien que no curan, es estar vivo y
estar de la mejor manera el dia que esto se cure, que va a llegar ese dia,
se va a terminar el trabajo para los infecélogos [risa]... (4-93)

... la forma en que personalmente yo les comunico el diagndstico a los
pacientes es leyéndoles la verdad, de punta a punta, estas infectado por
el virus y charlemos cual es la historia de un paciente con infeccién por
el virus, es sindnimo de muerte, infeccidn por el virus, lo que uno debe
transmitir es que no necesariamente es sindnimo de muerte, que los
tiempos son muy largos, el tiempo medio que pasa entre que alguien
se infecta hasta que alguien se enferma puede ser cinco, siete, ocho,
nueve afios y que desde que alguien se infecta y si le va mal se muere,
pasan otros tantos afios... (11-93)
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Frente a la eficacia incierta de las opciones terapéuticas, se “en-
tramaba” un curso prondstico y terapéutico, se procuraba delimitar un
tiempo clinico frente a la gravedad de la enfermedad y se “instilaba el
deseo” de tratarse por parte de los afectados (Del Vecchio Good, 1995:
179) aun a pesar de la virtual certeza de “un final de camino” en ese mo-
mento virtualmente inevitable: la muerte. Ello tanto en lo referido a los
cuidados cotidianos, como en la definicion del inicio de los tratamientos
y la implementacién de los mismos.

Se trataba de instalar una direccionalidad en la atencién para evitar,
posponer y eventualmente modificar ese desenlace. Esto es, convencer,
“conseguir que los pacientes ‘trabajen’ o ‘sean responsables’ en lo referi-
do a una buena alimentacion, la toma de la medicacidn, el cumplimiento
de los controles médicos y su participacidon en una empresa terapéutica
con frecuencia altamente téxica” (Del Vecchio Good y colab., 1990:75). Se
proponia asi al paciente compartir una pauta de “esperanza” la cual, sin
embargo, implicaba en parte suspender momentaneamente todo aque-
llo que la contradecia o cuestionaba, afirmando un curso terapéutico y
construyendo frente al paciente una perspectiva de duraciéon. De alguna
manera podria entenderse como un mecanismo de afirmacion a partir de
la negacidn, esto es, negar o “poner entre paréntesis” para otros (pacien-
tes y familiares) y en ocasiones también para si mismos (“No sé si es cierto,
pero bueno, a lo mejor me deja mas tranquila”, 8-94), las incertidumbres y
desconocimientos del momento referidos a la eficacia de los tratamientos.
Al mismo tiempo, y a partir de su involucramiento en la atencion del Sida
en las fronteras mismas del conocimiento biomédico, la construccion de
tal horizonte de “esperanza” se asociaba a una apuesta implicita o explicita
a la eficacia progresiva de la biomedicina y la tecnologia y la expectativa de
desarrollo de nuevas esquemas y procedimientos.

1998-1999 - CAMBIOS Y CONTINUIDADES
LA CRONIFICACION DE LA ENFERMEDAD Y LA NORMALIZACION DE LA
ATENCION MEDICA

En este periodo, el tiempo y la cronificacidon de la enfermedad pa-
saron a ser un tépico clave en la atencién del VIH-Sida. La enfermedad
crénica suele entenderse por oposicién a una condicién aguda, refiriendo
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a uninicio “insidioso”, a una duracién prolongada y a recurrencias e incu-
rabilidad (Clarke, 1994). La categoria “crénica” utilizada para caracterizar
la enfermedad no tiene, sin embargo, un significado univoco. Tampoco
hace referencia a una supuesta naturaleza de los eventos invocados. En el
caso del VIH-Sida su caracterizacién como enfermedad crénica se asocid
a la menor utilidad operativa de la distincién entre infeccién-enferme-
dad a favor de la consideracién de un continuo, el proceso VIH-Sida, y
se vio facilitada por el desarrollo de marcadores de progresién cada vez
mds precisos y por los avances en los tratamientos y en particular los
efectos de las medicaciones antirretrovirales en el incremento de la du-
racion de la vida con la enfermedad.

Se presentd asi la cronificacién merced a la intervencién en la “evo-
lucién natural” de la enfermedad: de condicién aguda y fatal el VIH-Sida
pasa a tratarse como condicion crénica, progresiva (enfermedad infec-
ciosa incurable con manifestaciones crénicas) con una conclusion fatal
pero que “da el tiempo para el descubrimiento de nuevas y mejores tera-
pias” (13-99). Como hemos visto, en su caracterizacién de la enfermedad
en este periodo los entrevistados apelaron a la analogia con el cancery
el manejo “oncolégico”.

En este marco se reelaboré el “horizonte de esperanza”: condicion
cronica, progresiva con una conclusidn fatal pero ante la cual existian
tratamientos para posponer la muerte.

E- ¢qué importancia tiene para el abordaje médico el hecho de que se
hable que es crénica?

M- équé importancia? bueno, que los pacientes no se van a morir, por
lo menos no se van a morir tan rapido de esto éno?, por ahi se mue-
ren de otra cosa, eso es importante, otra es la expectativa que uno le
puede ofrecer al paciente, decirle bueno esto es algo crdnico, podés
vivir muchos afios con esto y otra es no poder ofrecerle absolutamente
nada, este... creo que eso es muy importante... (7-99)

La oferta de tratamientos con medicamentos (en especial las tritera-
pias incluyendo inhibidores de la proteasa) se encontraba mas o menos
unificada segln normativas acordadas y segun disponibilidades del
Programa Nacional, aunque sujeta a cambios permanentes (“hay que
actualizarlo practicamente cada seis meses”, 3-98).
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La disponibilidad de estos nuevos recursos tecnoldgicos daba en ese
tiempo lugar a cambios en el abordaje clinico, por ejemplo, en la deci-
sién de cuando iniciar un tratamiento.

... se tiene que hacer este el CD4 la carga viral y todo una serie de ana-
lisis generales para determinar un poquito si tiene una infeccién por
hepatitis B si tiene hepatitis C, entendés, ese tipo de cosas, lo mas im-
portante en este momento es poder hacer la carga viral y el CD4 porque
eso va a definir un poquito qué vamos a hacer, si va a recibir tratamien-
to, si no hace falta, si se puede esperar émh?... (11-98)

... @ nosotros nos cambid la perspectiva la posibilidad de medir la canti-
dad de virus en sangre, que es la medicidn directa de cuanto virus tenés
vos en la sangre... (5-98)

La mayoria hacia suya la consigna del momento “pegar primero
y pegar fuerte” e iniciaban tratamiento rdpidamente y en casi todos
los casos, incluso en las personas sin sintomas.? Otros, en cambio, se
manifestaron a favor de no comenzar o esperar hasta que la indica-
cion fuese completamente clara. Entre una y otra opcidn se expreso
diversidad en los grados de certeza y en la lectura del estado de las
discusiones: “esto esta demostrado” (3-98), “acd la cosa es asi asi y
asi” (7-99), “no hay un conocimiento tan acabado como para decir
esto es lo mejor” (15-99).

... hay un concepto en Sida en este momento que es pegar primero y
pegar fuerte ¢ési?, no son tratamientos escalonados, se da todo a dosis
plena, y lo que si no hay ninguna duda con mas de 10000 copias todos
los centros tratan (...) el tipo que esta asintomatico, aunque diga que
es un fisicoculturista, estd perfecto, corre 10 kilémetros por dia pero
tienen mas de 10000 o entre 5000 y 10000 (...) lo tratamos, recibe tra-
tamiento... (5-98) (énfasis nuestro)

... en este momento la conducta es cuanto mds precozmente se ataca
al paciente mejor, el tratamiento antirretroviral se hace a todos los pa-
cientes... (6-98) (énfasis nuestro)

3 En ese momento la cuestidn del inicio de los tratamientos estaba dominada por el con-
cepto de intervencion temprana, comenzando en lo posible en la fase asintomatica de la
infeccion. Muy poco tiempo después, el criterio habia cambiado a favor de un manejo mas
conservador (Youle, 2002: S145).
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... uno antes por ahi daba un poco mads tarde los tratamientos, pero
ahora es como que hay que tratar de tener al paciente con carga in-
detectable mayor cantidad de tiempo posible, esto esta demostrado...
(3-98) (énfasis nuestro)

... en general uno les dice que mucha alternativa no tiene, o sea cuando
se tienen que tratar, se tienen que tratar, yo te digo, a veces se puede con-
versar, a veces vienen ellos solicitando el tratamiento, que a veces es dificil
porque quieren tratarse y tienen carga viral baja (...) y uno les tiene que de-
cir que no (...) porque tienen mas expectativas a largo plazo empezando el
tratamiento mas tarde, este... pero hay algunos que no quieren tratarse (...)
pero bueno, uno les dice acd la cosa es asi asi' y asi, sivos no te querés tratar
no te tratds, pero es asi esto puede progresar... (7-99) (énfasis nuestro)

... aquellos que tienen muy buenas defensas y una carga viral baja (...)
algunos pueden no estar en tratamiento porque consideramos que
pueden esperar (...) yo en el paciente asintomatico me tomo un tiem-
pito, lo trato con el paciente (...) en el asintomatico trato de que esté
muy claro, por ahi que tenga y que sepa (...)que los conocimientos no
son definitivos (...) que no hay un conocimiento tan acabado como para
decir esto es lo mejor (...) hay situaciones que no estan tan claramente
establecidas... (15-99) (énfasis nuestro)

En las argumentaciones médicas del momento, los marcadores bio-

légicos y bioquimicos, en especial los niveles de carga viral y del CD4,
pasaron a tener un papel clave tanto en el establecimiento de los crite-
rios de inicio de los tratamientos como asi también en la evaluacion de la
eficacia de los mismos. De hecho la medida del éxito se basaba ya no en
la evaluacion de impacto en la “calidad de vida” del paciente sino en la
medicidon de los resultados de los regimenes de tratamiento sobre la base
de estos indicadores. Como se ha sefialado, se apela entonces a un discur-
so de “tramitaciones y nimeros”, mas cercano a los modos habituales de
gestion clinica sobre la base de indicadores objetivables (Persson, 2003).

112

... se considera efectivo un tratamiento, la meta, el goal es carga viral
indetectable, en este momento por debajo de 500 copias y por debajo
de 200, de acuerdo al método que vos uses, pero digamos que el con-
cepto es carga viral indetectable que nosotros vemos que la carga viral
baja rapidamente, el tema es mantenerla baja ési? se considera que un
tratamiento es inefectivo cuando no redujiste mas de, como minimo,
0.5 log. de carga viral entre una determinacion y otra ¢ési?... (5-98)
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... asi los pardmetros que tenemos para poder evaluar al paciente, pa-
rametros clinicos o sea que el paciente esté asintomatico que no haga
ninguna enfermedad oportunista y parametros de laboratorio como
son la carga viral, como te dije la cantidad de virus en sangre y el CD4
o sea la cantidad de resistencia éeh? si el CD4 sube hay mejoria, si la
carga viral baja hay mejoria (...) en general la mayoria de los pacientes
si se suspende la medicacion vuelve a subir la carga viral y bajan los
CDA4... (6-98)

Miradas comparativamente respecto de 1993-1994, las entrevistas
de este periodo permiten sostener que a medida que se expandia la bio-
ciencia en el campo de la atencidn del Sida, las opciones terapéuticas se
tornaban cada vez mas complejas y se volvian también mas complejas
las dudas e incertidumbres con respecto a la eficacia de los tratamientos
y el impacto de los efectos negativos de la medicacion en la larga dura-
cién (intolerancia, toxicidad, resistencias por mutaciones virales, otros
efectos secundarios). Se ha planteado, por ejemplo, que “en el campo de
la medicina del HIV” estas nuevas tecnologias médicas contribuyen a la
produccion de “nuevos fendmenos bioldgicos”, los mas evidentes de los
cuales son los “virus ‘resistentes’ y la enfermedad iatrogénica” (Rosen-
garten y colab. 2004: 592).

... una de las causas [del fracaso de los tratamientos] es por las resisten-
cias (...) como pasoé con los antibidticos, que dejaron de ser sensibles,
esa es una de las causas, y otra de las causas es cuando no toman por
ejemplo éno? o que se den medicaciones que por desconocimiento no
se pueden dar por ejemplo... (3-98)

... estamos viendo algunos problemitas fundamentalmente con los in-
hibidores de la proteasa que son uno de los medicamentos, que se ven
lipodistrofias o sea modificaciones en la distribucion grasa eh... célculos
renales en algunos de ellos por ejemplo en el indinavir, es decir sin-
tomatologias digestivas como diarreas, vdmitos o sea intolerancias de
tipo intestinales como en el caso del nelfinavir, intolerancias asi digesti-
vas muy serias que a veces impiden la administracion como el caso del
ritonavir, pero en general son bastante bien toleradas... (6-98)

... Y a veces quedan pocas alternativas porque hay pacientes en que
nos vemos con dificultades porque tienen intolerancia, porque tienen
efectos adversos y porque tienen resistencias a lo que estan tomando y
hay que vestirse de mono para ver qué hacer... (7-99)
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... ahora conocemos que hay (...) patologia asociada a los inhibidores de
proteasa que es lo que se llama lipodistrofia, que puede ser deformante
(...) se redistribuye la grasa corporal y a veces esto puede ser muy mo-
lesto para los pacientes ademas del aumento de (...) colesterol, puede
ser peligroso, esto no es nada con lo que nosotros sabemos que es la
evolucién de la enfermedad... (14-99)

Asi, en el marco de la ampliacién de las expectativas de vida de los
afectados, la intervencidn con los tratamientos antirretrovirales podia
crear nuevas enfermedades, susceptibilidades e incapacidades en virtud
del cambio en el status biolégico y la “creacion” de nuevas materialida-
des corporales.

En este contexto, una vez mas, intervenir suponia aceptar y al
mismo tiempo poner entre paréntesis los eventos anémalos o las difi-
cultades. Frente a problemas recurrentes o dudas se puso de manifiesto
incluso el recurso a tacticas de prueba y error, como afirmé un médico
“me tiro el lance”.

... [sobre la interrupcion de tratamientos] capaz que dentro de, qué sé
yo, el afio que viene ya se dice bueno mira el paciente que estuvo un
afo tratado con retrovirales y que mejoraron sus CD4 y que la carga
viral estd indedectable sacale toda la profilaxis (...) entonces vos por ahi
lo manejas si por ahi tenés un paciente que te dice mird yo estoy harto
no puedo mas o tiene fendmenos alérgicos y qué sé yo, vos decis bue...
me tiro el lance y le saco la profilaxis... (11-98) (énfasis nuestro)

Sin embargo, aun frente a la evidencia de que el nuevo tratamiento
podia no ser eficaz, que podia resultar riesgoso, frente a las incertidumbres
referidas a los resultados médicos pasibles de obtenerse, las respuestas de
los médicos pusieron de manifiesto la necesidad de crear una situacién
de operacién normal para retener algun sentido de control y competencia
(llegar a un “goal”, 5-98 y 15-99) en el abordaje clinico.

Berg (1992) ha analizado la tendencia al establecimiento de “ruti-
nas” en los procesos de resolucion médica de los problemas, esto es, la
transformacion de los problemas de los pacientes en problemas “reso-
lubles” médicamente. Denomina “dispositivos” al “conjunto de acciones
que se realizan de manera repetitiva con un cierto ‘automatismo’: de un
modo habitual, sin reflexionar explicitamente y sin necesidad de legiti-
mar las acciones involucradas” (Berg, 1992: 170). Segun el autor, tales
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dispositivos facilitan las acciones médicas, posibilitan una economia de
esfuerzo, contribuyen a la creacién de rutinas organizacionales y a pro-
veer “la seguridad de la norma”. Aluden de este modo a un conjunto
de acciones “probadas” que, habiendo sido realizadas de una manera
similar en el pasado, hace innecesario definir los eventos y decisiones en
cada ocasién y “provee[n] una estructura en la accion médica” lo cual no
implica que siempre se actle conforme a esa rutina (op.cit.)

Los médicos entrevistados sintetizaron certezas y dudas en la caracte-
rizacion del conjunto de intervenciones médico-técnicas presentandolas
como respuestas a medio camino entre experimentacién y tratamiento
normal o de rutina.

... beneficios de los tratamientos (...) los beneficios son la mejoria del
estado inmunoldgico, los que no tienen el sistema inmunoldgico de-
teriorado conservarlo como esta, con respecto al abordaje médico, es
complicado porque vos sabés que el tema del HIV ha sido como pionero
e inédito en el tema de la velocidad con el que se han ido licenciando
las drogas, el AZT, que aparece en el 87 si no me equivoco, no no no
cumplid todas las etapas convencionales que cumplian las drogas que
marca la FDA (...) por la presidn de la gente éno? y esto hace que ahora
haya aproximadamente 15 drogas diferentes, entonces esto complejiza
bastante el tratamiento... (3-98)

Si, como se ha planteado, “el significado de una nueva tecnologia no es
automadtico sino que evoluciona de manera gradual” (Koenig, 1988: 470),
es posible sefialar que nuestro relevamiento del periodo 1998-1999
capté un momento de transicion en la transformacién de las novedades
terapéuticas en abordajes estandarizados y habituales. Esta “domestica-
cién” (op.cit.) suponia un proceso de obtencién de resultados a partir de
la aplicacién de los nuevos procedimientos, convirtiendo la experiencia
que iba acumuldandose en casuistica capaz a su vez de generar los datos y
normas requeridos para reorientar practicas y configurar asi rutinas mas
0 menos estables de desempefio. Pero esa “normalizacion” no puede
entenderse sin su contracara, la provisionalidad en los modos de reso-
lucion de los problemas presentados por los pacientes singulares y el
manejo de las incertidumbres asociadas.

En este proceso de institucionalizacidon de los tratamientos anti-
rretrovirales en el periodo 1998-1999, se producia de este modo una
resignificacién de las contenidos de su accionar de los médicos en tanto
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“expertos”. De un lado, una clara orientacidn hacia una “normalizacion”
de las practicas, creando un orden y un sentido de certidumbre en el
accionar terapéutico; del otro, y pese a las incertidumbres, una reno-
vada confianza en la “eficacia progresiva” de los conocimientos en ese
momento asociados ya a la posibilidad de evitar o posponer la muerte de
los afectados. La mejor atencién médica era aquella que, sobre la base
de una evaluacion del estado del desarrollo tecnoldgico y las condicio-
nes del paciente, incorporaba los recursos mas nuevos y sofisticados aun
cuando esos recursos generasen dudas por su nivel experimental. Esta
modalidad de institucionalizacién de los nuevos tratamientos, se expre-
saba asi con la fuerza del imperativo tecnoldgico para el establecimiento
de un marco de referencia para la toma de decisiones (Koenig, 1988)
unido al imperativo moral de “curar”, en este caso “salvar vidas”. Asi las
actividades y las interacciones entre personal y pacientes se reorganizan
en torno de la decisién y el uso de esta nueva tecnologia, generando
“nuevas modalidades de prestaciones y nuevos estilos en las relaciones
médico-pacientes” (Rosengarten y colab., 2004).
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CapiTuLo 7

MEDICOS Y PACIENTES EN LA MEDICINA DEL
SipA, 1998-1999: TIEMPO, INTEGRALIDAD
Y ADHERENCIA EN LA NARRATIVA TERAPEUTICA

El capitulo aborda la construccidon de la narrativa terapéutica to-
mando los afios 1998-1999, en el proceso de instalacién de las nuevas
rutinas médicas asociadas a los tratamientos antirretrovirales. Atendien-
do a las modalidades que asumen las relaciones médico-paciente y la
construccién de pacientes, desarrollo los tépicos principales de esta tra-
ma narrativa: el tiempo, la integralidad y la adherencia. En su desarrollo
hilvano los avances anteriores sobre las narrativas de la enfermedad, el
“riesgo” y la normalizacién y el manejo de las incertidumbres para in-
tegrarlos en el analisis del proceso de la atencién de las PVVIH desde la
cuestion clave de la categorizacion médica de los pacientes. Su articula-
cion en los parrafos finales, sera el cierre de la tesis y la conclusion de
este esfuerzo por abordar los nucleos centrales del proceso de institucio-
nalizaciéon de las respuestas biomédicas frente a la enfermedad.

EL TIEMPO EN LA NARRATIVA TERAPEUTICA

El tiempo ha sido abordado como una importante dimensién en los
andlisis socio-antropoldgicos de la organizacién y las relaciones sociales
en las instituciones biomédicas (Zola, 1972, 1973; Frankenberg, 1992a).
Freidson (1978) en su estudio clasico sobre la profesion médica sefia-
16 que la orientacién en el uso de los tiempos de trabajo forma parte
sustantiva de las costumbres ocupacionales. Armstrong analizd en 1988
la reorganizacién de la general practice en Gran Bretafia después de la
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segunda guerra mundial y sefiald los criterios de “economia” de “tiempo
y habilidad médica” y la cuestién de la “presién del tiempo” en la deli-
mitacién de las tareas en los centros sanitarios asociandola al discurso
de la eficiencia y la contencion de costos (Armstrong, 1988: 213 vy ss).
Planted en ese estudio que la escasez de tiempo constituia un “rasgo es-
tructural” del ejercicio médico en las instituciones de salud. Por su parte,
Frankenberg (1992a) analizé la relacion entre poder, organizacion social
y uso y percepcién del tiempo en las instituciones médicas, concluyendo
que el manejo del tiempo constituia un mecanismo de control vital para
el mantenimiento de la conformidad y la “normalizacion” del paciente en
la institucion hospitalaria. En un estudio efectuado por nosotros sobre el
acceso de la poblacion a hospitales publicos de la ciudad de Buenos Aires
analizamos, entre otros aspectos, las relaciones de poder implicadas en la
organizacién del sistema de asignacion de turnos (Margulies y otras, 2003).

Menéndez (1992) y Menéndez y Di Pardo (1996) han abordado el
problema de los tiempos de la consulta, en los contextos de “institu-
cionalizaciéon corporativa de las actividades” médico-hospitalarias,
presentando el siguiente nicleo problematico:

“la tendencia a reducir cada vez mds el tiempo de consulta, en particular
el tiempo dedicado a escuchar al paciente, se contradice con la repre-
sentacidon continuamente redescubierta, de la importancia curativa o
reparativa de la palabra. Una de las cuestiones a dilucidar seria la de si
realmente lo sefialado constituye una discrepancia conflictiva entre la
prdctica y la representacion, o si lo que se evidencia en la practica es lo
que realmente expresa la orientacion dominante del saber médico” (la
bastardilla corresponde al original) (Menéndez y Di Pardo, 1996: 55).

El siguiente andlisis recupera y desarrolla este eje problematico
aplicdndolo a la narrativa médica del tiempo de la consulta y luego la
“integralidad” en la atencidn de los pacientes afectados por VIH-Sida.

Desde la perspectiva de los médicos entrevistados, la implemen-
tacién de los tratamientos antirretrovirales de alta eficacia, requeria
“personalizarlos”, “adecuarlos” a las condiciones de cada paciente, brin-
dar suficiente informacion y eventualmente “anticipar su reaccién”
(5-98). Se relaté desde alli la necesidad de “conocer al paciente”, de
“hablar” y “escuchar” para conocer las vivencias y practicas, las circuns-
tancias y modos de vida de los pacientes, y el tiempo de consulta se
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presentd como un valor importante para un buen manejo terapéutico.
Este valor, reconocido para el abordaje de cualquier enfermedad (en
particular las enfermedades crénicas), aparecia con particular claridad
dados la gravedad del VIH-Sida y su estigmatizacién, la complejidad de
los regimenes terapéuticos, el requerimiento de continuidad de los cui-
dados a lo largo del tiempo y el papel clave de la prevencién secundaria
y el diagndstico presintomatico.

... el médico hasta hace poco, la mayoria era, la enfermedad el sintoma
tratarlos diagndstico y punto, y no muchos se ponian a hablar con el
paciente y menos a escucharlo, eh esto nos obliga a hablar y a escuchar
(...) yo creo que la cosa es ésta de estar insistiéndole, de preguntar,
de explicar por qué, encontrar con ellos un horario en que lo puedan
tomar tranquilos, hacerlos también con ellos, pero a veces no tenemos
el tiempo, entendés, o sea no podemos siempre hacer esto, se nos
pasa (...) no siempre tenemos tiempo en el consultorio de hacer eso,
es una falencia que tenemos acd, que ahora estamos tratando de ver
si la podemos resolver, pero a veces uno en el consultorio del hospital
no puede hacerlo, porque hay muchos pacientes, no tenés tiempo (...)
[écudnto dura cada consulta?] depende, pero mas o menos 15 6 20
minutos, depende del paciente (...) yo no tengo tanto tiempo para estar
escuchdndolos... (7-99) (énfasis nuestro)

... uno siempre tiene una droga con la que se siente mas comodo (...)
después tratar de acondicionarlo (...) a su tipo de vida (...) tratar de
acomodarlo a él éno? lo que él, a los horarios de trabajo (...) a sus, sus
costumbres éno? (...) con todo esto de los tratamiento hay que ver cual
es el mas conveniente (...) yo creo que en eso, digamos, cada vez requiere
mds tiempo de consultorio, porque en la medida en que van apareciendo
los tratamientos la cosa es mas compleja... (15-99) (énfasis nuestro)

... uno debe conocer al paciente, es decir la consulta no debe ser fu-
gaz, o sea vos, a medida que vas teniendo contacto con el paciente al
cual le pedis la serologia, lo conocés, es decir en parte y vas a saber
quizas un poco, aventurarte o adelantarte a cémo va a reaccionar (...)
las limitaciones para el médico son, primero, eh quizas la la la falta de
tiempo alguna vez en tener una entrevista muy prolongada, en el cual
el paciente se sienta como apoyado y todo lo que precisa para conven-
cerse, porque es un tratamiento eh... muy dificultoso ¢no?, entonces se
necesita tiempo para elaborarlo... (5-98) (énfasis nuestro)
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... una buena relacion médico-paciente es que... eh... no se haga una
terapia digamos asi... rdpida con el paciente sino conocer no sola-
mente la parte médica del paciente sino problemas de orden familiar
problemas de orden personal (...) ocurre que (...) es tan importante
la frecuencia de enfermos que vienen al hospital que a veces es dificil
una, una relacion médico-paciente muy correcta pero uno tiene que
intentar por todos los medios de tener una buena relacién con el pa-
ciente... (6-98) (énfasis nuestro)

Pese a la coincidencia en sefialar el requerimiento de un tiem-
po adecuado de consulta, las respuestas de los médicos entrevistados
coincidieron a la vez en destacar “la falta de tiempo”. Tal “falta” fue
adjudicada a la elevada cantidad de pacientes y, como se sefiald en el
capitulo 2, ala concentracidon de la responsabilidad de atenderla en unos
pocos profesionales, las deficientes condiciones laborales a causa de la
falta de recursos administrativos y operativos y su centralizacion en el
nivel hospitalario dada la ausencia o discontinuidad de las acciones en
un nivel primario de atencidn. En el siguiente extracto se menciona la
significativa carga burocratica en el desarrollo de las consultas.

... las instituciones son claramente responsables de una parte que es la
burocratica digamos, una de las limitantes del tiempo de la consulta es
gue para hacer este acceso a la medicacion hay que llenar una cantidad
de papeles que se termina llevando el tiempo de la consulta el llena-
do de los papeles (...) me parece que se tendria que agilizar de alguna
manera no tengo bien en claro cual pero no puede ser que la parte
burocratica se lleve el 50 por ciento de la consulta... (10-98)

Podemos plantear, a partir de la observacion y el relevamiento de
las practicas, y como hemos puesto de manifiesto en nuestro estudio
sobre el acceso de la poblacidn a los servicios en hospitales publicos de
ciudad de Buenos Aires (Margulies y colab., 2003), que estas condiciones
se asocian al establecimiento de modalidades de la gestion, con normas,
pautas administrativas y de distribucién de horarios y funciones del per-
sonal que contribuyen a crear rutinas organizacionales y a proveer “una
estructura en la accion médica” (lo cual no implica, como ya se dijo, que
siempre se actle conforme a esa rutina) (Berg, 1992: 170). Uno de los
emergentes de tales rutinas es la constitucion de una “economia del
tiempo” uno de cuyos rasgos es el “débito temporal” en desmedro de
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la consulta clinica. Asi, es posible plantear que la “falta” de tiempo en la
consulta constituye un rasgo estructural de la accién clinica en particular
en las organizaciones corporativas de atencion.

INTEGRALIDAD Y FRAGMENTACION

En el marco de esta economia del tiempo y tomando en cuenta el
“débito” en el trabajo de acercamiento/reconocimiento de los drdenes
social, cultural, emocional y la necesidad del abordaje “integral” (7-99),
“global” (9-99) del paciente, los médicos entrevistados “acreditaron” la
importancia de las acciones de los trabajadores sociales y los psicélogos
apelando discursivamente a las expresiones:

— “la parte de asistencia social y psicopatologia”,

— “la parte de psicologia” o

—las “otras areas” de la atencion.

... desde el consultorio de infectologia hasta ahora todas esas consultas
las hacian los médicos en este momento estamos en un momento de
cambio donde estamos incorporando las trabajadoras sociales y a la
gente de salud mental para que haga la consulta previa al test y que di-
gamos dé toda la asesoria previa y que inclusive participe en la consulta
posterior a la evoluciéon del resultado tanto positivo como negativo (...)
me parecié que era una cosa importante y necesaria desde siempre
pero mis colegas en general creian que no y la idea de hacerlo surgio
de que la gran cantidad de demanda diaria y que es una consulta muy
larga y que lleva mucho tiempo hace imposible que entre dos médicos
pudieran atender 40 personas en una mafiana entonces para ellos creo
que el movil fue distinto que para uno (...) que la trabajadora social y la
gente de salud mental y la enfermera trabajen a la par para que el tipo
mejore su adherencia... (10-98)

... hosotros tenemos fundamentalmente gente, la parte de asistencia
social y psicopatologia, es decir que son los que realmente estan en
contacto permanente con los pacientes y son los que ayudan a cum-
plimentar la medicacion (...) tratar de todos los medios, tanto médicos
psicdlogos asistentes sociales, de tratar de que... el paciente tenga una
buena relacién médico-paciente y pueda entender la importancia de
la terapéutica y realizarla correctamente (...) nosotros generalmente
cuando el paciente consume droga lo que hacemos es este... eh... po-
nerlos en contacto con un equipo psiquiatrico correspondiente para el
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tratamiento de la drogadiccion, porque eso no lo manejamos noso-
tros... (6-98) (énfasis nuestro)

... aca, digamos la parte de... psicologia, este... tiene una preponderan-
cia importante [en el trabajo sobre la adherencia]... (11-98) (énfasis
nuestro)

En este sentido se planted reiteradamente el requerimiento del tra-

bajo “multidisciplinario” poniendo énfasis en dos ejes de la atencidn: el
logro de la adherencia o cumplimiento del tratamiento y el abordaje y
rehabilitacion de los usuarios de drogas.
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. en realidad tendria que haber un equipo multidisciplinario, no
tendrian que estar sélo los médicos sino un equipo con psicélogos
asistentes sociales, permanentemente, porque surgen cuestiones
personales y familiares cuando viene una paciente que a veces es ne-
cesario un psicdlogo o un asistente social para resolver el problema, el
enfoque tiene que ser global de la paciente y de toda la familia (...) con
un equipo de profesionales preparados para cada uno de sus areas...
(9-99) (énfasis nuestro)

... Yy bueno esto seria laburar la cosa desde grupos, nosotros tuvimos
grupos, después se se pinchd, pero las trabajadoras sociales tenian un...
las psicélogas apuntalando el trabajo socioafectivo (...) en esto lo mul-
tidisciplinario, que los médicos nos sentemos a hablar con pares que
trabajan en la salud, a delegar, nosotros creemos que podemos hacer
todo y no podemos hacer todo viste... (3-98) (énfasis nuestro)

... YO no tengo tanto tiempo para estar escuchandolos, trato de escu-
charlos y de acompaiiarlos un poco en lo que puedo, pero realmente
la falencia que tenemos es alguien de salud mental, o alguien que esté
con nosotros y pueda interrogar sobre esto de la adherencia, de lo que
les pasa, qué le pasa con la familia, con los amigos, con la medicacion
(...) yo creo que este tema cambid, que esta enfermedad cambié mucho
a la medicina en general, nos obligd a ser multidisciplinarios, a a tener
otra expectativa de los pacientes, a tomarlos como algo mds integral
(...) pero el tema de la gente de psicopatologia a veces es dificil porque
ellos tienen sus actividades, no se enganchan mucho con esto, no cual-
quiera se engancha a trabajar con pacientes HIV y ahora estamos con
algunas chicas de educacion para la salud, hay una residencia de edu-
cacion para la salud acd y (...) es multidisciplinaria y bueno ellas ahora
quieren trabajar con los pacientes nuestros... (7-99) (énfasis nuestro)
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Hubo consenso entre los entrevistados sobre la utilidad de mane-
jar las “cuestiones” socioculturales y afectivas mediante la intervencion
técnica de profesionales de otras disciplinas, en particular trabajadores
sociales y psicélogos. Empero fue también habitual que se planteara
su ausencia o las dificultades y la discontinuidad de los esfuerzos en
este sentido, en particular con relacién al sostén en el tiempo de los
equipos de trabajo y la relacién con los equipos de psicopatologia hos-
pitalarios. Asi, como en la cuestion del tiempo, mientras la ponderacién
como posibilidad de su utilizacién profesional “es expresada en las re-
presentaciones”, su “negacidn se localiza en las précticas” (Menéndez y
Di Pardo, 1996: 268).

Como hemos analizado antes, en el modo dominante del saber bio-
médico la enfermedad se define dando primacia a lo bioldgico y a ella
se yuxtaponen otros dominios (lo social, lo cultural, lo psicoldgico, ex-
presados al nivel discursivo como “pardmetros”, “elementos”, “partes”,
“aspectos”) para “autorizar” la intervencion de otros campos del saber
(trabajadores sociales, psicélogos). En este marco fundado en catego-
rias provenientes de la biologia, el padecimiento, la subjetividad, las
condiciones y los modos de vida de los afectados remiten a procesos
independientes, separados. De este modo, su divorcio de la atencién
médica va m3ds allad de la sola discrepancia entre representacién y prac-
tica y lo que se “evidencia en la practica es lo que realmente expresa
la orientacién dominante del saber médico” (ibidem). Pese al consenso
en torno de la necesidad de un “abordaje integral”, éste se resuelve
como propuesta de trabajo con otras disciplinas concebidas como
“partes”, y asi la intervencién sobre la enfermedad considerada en su
dimensidén bioldgica viene “primero” para “luego” afiadir los procesos
sociales y del orden de la subjetividad (de los pacientes). Desde alli,
en el mismo movimiento por el cual se procura resolver el problema
de la fragmentacion de la atencion, tal fragmentacion se preserva en
la representacidon de una unificacion como “integracidon” de “partes”
separadas (Agamben 2004b).
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LA RELACION MEDICO-PACIENTE Y LA VISION CONTRACTUAL

La medicina clinica es “una actividad que se ejerce directamente
sobre personas e implica una serie de procesos laborales, como el es-
tablecimiento de un tipo de relacion con el paciente, la produccion de
un diagnéstico, la comunicacion del mismo, la prescripcién de un trata-
miento que incluye la derivacion y la aplicacion de criterios de curacion”
(Menéndez y Di Pardo, 1996: 227). El médico ha de entablar con el pa-
ciente un tipo de relacién tal que le posibilite consensuar los caminos a
seguir. Segun Freidson, “el problema en la interaccién en el tratamiento
se apoya en los pormenores de su aceptacion en el area concreta donde
convergen la cultura popular y la profesional” (Freidson, 1978: 318). En
este sentido Menéndez y Di Pardo hablan del rol “que los médicos, en
cuanto profesionales, necesitan representar” ante los pacientes (y ante
si mismos) “para la produccién de un diagnéstico, la relacion con el pa-
ciente, la actividad prescriptiva, etc.” (Menéndez y Di Pardo, 1996: 73).

En 1951, Parsons (1984), en el capitulo 10 de El sistema social, carac-
terizd a la practica médica moderna en términos de un sistema social en
el que las interacciones se organizaban sobre la base de una estructura
de roles complementarios. En el marco de su visiéon orgdnica de la es-
tructura social y su teoria del control social, la salud era vista como una
necesidad funcional tanto para el individuo como para la sociedad ya que
la enfermedad impedia a los individuos desempefiar “roles sociales nor-
males”. Mostraba asi cdmo ser paciente o ser médico constituian roles
sociales con un conjunto de comportamientos esperados por la sociedad
y que se le imponian a los individuos. En la visidon parsoniana el individuo
actuaba sobre la base de la internalizacion de normas y valores dados los
sistemas institucionalizados de status y valores y, de este modo, al per-
seguir sus intereses particulares, servia a la vez a los intereses generales.
El rol del enfermo eximia al paciente de sus responsabilidades habitua-
les, pero le imponia un conjunto de obligaciones como desear mejorar,
buscar a quien lo curara y colaborar con el médico. Por otra parte, era la
sociedad, a través del médico, la que otorgaba legitimidad social a ese
rol. El rol del médico pertenecia al tipo general de roles profesionales,
tenia como responsabilidad el bienestar del paciente y su instituciona-
lizacién se efectuaba sobre la base del contenido técnico de su funcion.
Las caracteristicas generales que orientaban las pautas profesionales
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eran la adquisicion y competencia técnica, el universalismo, la especifi-
cidad funcional, la neutralidad afectiva y la orientacidn colectiva. Asi se
establecia una correspondencia de expectativas entre médico y paciente
en la que se combinaba confianza y autoridad.

Esta visidon contractualista de la relacion médico-paciente ha sido larga-
mente criticada. Al respecto tanto Freidson (1978) como Mechanic (1991)
sefialaron que el poder del discurso médico no consistia sélo en su rol
constructor de enfermedad, a partir de su capacidad de definir una con-
dicion fisica a través del diagndstico, sino en su capacidad de establecer
los pardmetros a través de los cuales los sujetos experimentaban y aten-
dian esa condicion. Desde nuestra perspectiva, al focalizar en la accién
de individuos y en su autonomia (del médico para actuar de acuerdo con
su juicio sobre el mejor interés del paciente, y del paciente de buscar y
de rehusar tratamientos), Parsons escinde los procesos de atencion mé-
dica de sus contextos sociales, culturales y politicos, diluyendo de esta
manera las condiciones de desigualdad en el poder para responder al su-
frimiento, al dafio y a la enfermedad asi como las funciones de control y
disciplinamiento sociales que otorgan su sentido especifico a las relacio-
nes médico-paciente (Menéndez, 1992; Frank, 2000; Margulies, 2006a;
Manzano, 2007).

En las argumentaciones médicas referidas al manejo terapéutico del
VIH-Sida destaco la apelacién a la idea de “convenio-contrato” entre mé-
dico y paciente, siendo la relacién “realmente correcta” (6-98) aquella
que hacia emerger / producia el consenso a través de un acuerdo entre
las partes consideradas en términos de individuos. Como en el modelo
parsoniano de la relacién médico-paciente, los elementos bésicos que los
médicos seleccionaron para caracterizar tal relacion fueron la confianza,
el manejo y la verdad de la informacion, la competencia y credibilidad
del médico y la honestidad y responsabilidad del paciente.

... yo te digo que mas que nunca ahora estd la cosa ésta de del contrato
como decimos nosotros ¢no?, firmar un contrato que no se firma pero,
bueno... (3-98)

... [una buena relaciéon médico paciente] es una especie de convenio,
no sé, significa tener una especie de acuerdo dentro del marco en que
se van a manejar, en que se manejan las cosas éno? Eh significa que te
crean, qué sé yo, que tengan confianza en lo que les decis (...) tener un
buen didlogo con el paciente que, que sea creible la relacidon que se
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tenga confianza, qué sé yo, que sepa que, que le van a decir la verdad,
que crea en tu capacidad cientifica, eh y que tenga un cierto, digamos
afinidad en cuanto a la relacion humana éno?... (15-99) (énfasis nuestro)

... lo primero es lograr tener una buena relacién con el paciente y y que
el paciente sienta que lo que le decimos es creible y que va a ser para su
beneficio (...) si el paciente no tiene un buen feeling con el pac... con el
médico no va a tomar los remedios seguro porque esto es una cuestion
de absoluta confianza porque el tipo se va a tomar 20 pastillas por dia
durante afos ési?... (5-98) (énfasis nuestro)

... Yo creo que en esto es fundamental, que el paciente tenga confianza
con el médico que se esta atendiendo y que tenga una buena relacion...
(7-99) (énfasis nuestro)

... Creo que una buena relacidn es un vinculo que primero se maneja
con la verdad en la informacion de parte del médico que sea capaz de
tener en cuenta otras variables ademas de las clinicas en la asistencia
hablamos de médicos y no de psiquiatras y en el caso de un paciente
una persona que sea capaz también de manejarse con la verdad con la
persona que la estd tratando... (10-98) (énfasis nuestro)

|II

En un andlisis particularizado de la “confianza contractual” expresada
por los médicos y de sus especificaciones en torno del rol profesional, que-
daron en evidencia los limites de tal consenso y la condicionalidad de la
autonomia del paciente dado el caracter asimétrico de la relacion. En este
marco, los médicos establecieron los patrones para la “sociedad/contrato”
(Trostle, 1988) y el papel o participacidn de los pacientes se presenté como
necesario consentimiento.

Aunque el camino hacia el logro de tal consentimiento varié segun los
profesionales. Por ejemplo, encontramos diferencias en los relatos sobre el
tiempo utilizado para “convencer” / “persuadir” / “concientizar” / "mentali-
zar” de la necesidad del tratamiento. También distintos énfasis en el proceso
de toma de decisiones (“realmente no le preguntamos al paciente si, qué
prefiere”, 5-98) incluida la posibilidad de la aceptacion de un rechazo (“yo
personalmente si no quiere tomar y quiere seguirse atendiendo y contro-
lando lo sigo atendiendo”, 11-98), aunque luego se procurara echar “mano a
todas las artimarias que tiene para convencerlo de que tome” (3-98).

En tal actuacién de rol la informacién y la competencia técnicas
resultaron insumos fundamentales. En efecto, la realidad clinica en Ia
cual tomaban sus decisiones los pacientes era definida médicamente y
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dependia de la capacidad del médico, a través de la persuasion o el con-
vencimiento, de “construir” los hechos de una manera determinada. Se
trataba de una lectura necesariamente medicalizada sobre la base de
una evaluacion del estado del desarrollo de los conocimientos y de la
situacion del paciente fuertemente sesgada por la operatoria del impe-
rativo tecnoldgico. Es el uso de la nueva tecnologia lo que definia para
el médico aquello que era bueno, normal y lo que “funcionaba” en el
tratamiento de los afectados (Gordon, 1988: 38). Asi, en la relacién con
el paciente se apuntaba a objetivar el accionar diagndstico-terapéutico
de modo tal de organizar aquello “que es verdaderamente importante”
y que consistia en ejercer un dominio sobre la naturaleza (del virus y su
impacto inmunolégico) y despejar asi la amenaza de la muerte (“concre-
tamente le estamos salvando la vida”, 5-98) (op.cit.: 40).

... hosotros le proponemos el esquema que se usa en todo el mundo,
podra haber alguna variacidn de alguna droga que, yo uso 3TC otros
podran usar ddl, pero digamos no cambia la historia, son tres drogas,
este... y realmente no le preguntamos al paciente si, qué prefiere por-
que no tiene bases cientifica el paciente para decidir nada, es lo que,
por eso es muy importante la confianza que te tenga como medico
éno? (...) que si bien es molesto es para beneficio de él éno? y que se va,
que concretamente le estamos salvando la vida, nosotros no lo decimos
asi pero, él tiene que entender que si no lo toma se va a morir, este... in-
defectiblemente en tanto tiempo ési?, este... ... (5-98) (énfasis nuestro)

... hay algunos que no quieren tratarse porque no quieren tomar me-
dicacidn, pero bueno uno les dice acd la cosa es asi asi y asi, si vos no
te querés tratar no te tratds, pero es asi esto puede progresar... (7-99)
(énfasis nuestro)

Pero, una vez mas, tal afirmacién de rol, a la vez que afirmaba el
“beneficio”, la “importancia” de tales tecnologias, también se asociaba
a grados mas o menos significativos de incertidumbre sobre tales “be-
neficios”, en virtud de su cardcter experimental, sus requerimientos e
impacto en la vida de las personas tratadas y sus efectos incluida la crea-
cién de estados ambiguos (enfermos sanos, sanos enfermos). Para la
misma profesional del Ultimo extracto, por ejemplo,

... uno piensa a grandes rasgos la adherencia, a veces no sabemos por
qué fracasa, hay pacientes que toman la medicacion como quieren y
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andan bien igual, y no sabemos por qué, hay algunos que no toman
nada y andan bien, hay cosas que no nos podemos explicar todavia,
(...) a veces hay que ver, y si uno puede elegir algo con menos pastillas
lo elige, lo que pasa que el que mas pastillas tiene es el mas efectivo...
(7-99) (énfasis nuestro)

... no hay, digamos, que no hay un conocimiento tan acabado como
para decir esto es lo mejor (...) hay situaciones que no estdn tan clara-
mente establecidas... (15-99) (énfasis nuestro)

Tal incertidumbre se manifestd incluso en el reconocimiento de que

se trataba de prescribir un tratamiento, insistir en su cumplimientoy ala
vez aceptar “si uno se lo pone a pensar” que la mayoria de las personas
no podian hacerlo.
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... estd bastante demostrado que aun interrupciones o saltos de dosis
qgue pudieran no aparecer demasiados serias sin embargo pueden te-
ner efecto bastante importante en la generaciéon de resistencia es decir
los farmacos mas potentes que estamos usando que son los inhibidores
de proteasa tienen como inconveniente la vida media corta es decir
que tiene que cumplir su circulacién en la sangre en pocas horas y hay
que tomar varias dosis en el dia y esto cualquier descenso de del ni-
vel del antirretroviral puede permitir replicacion del virus y esto crear
resistencia tal vez ésta sea la cuestién importante éno? (...) tengo la
sensacion de que seguramente mas de la mitad, por decir algo, si no
mas, pero en todo el mundo no acd los estudios muestran que los nive-
les, si uno dice que es adherente el que toma el 80 % de las dosis, para
tomar algun corte, la mayoria de los estudios demuestran a la mayoria
de las personas no pueden hacerlo, acd no va a ser distinto... (14-99)
(énfasis nuestro)

... qué es la adherencia, qué sé yo, el estricto cumplimiento pero, es
100%, qué sé yo si vos una vez vomitaste y tiraste un comprimido chau,
uno en general lo define y en Sida tiene un criterio muy alto éno?, mas
del 90% de cumplimiento (...) estdn los que abandonan éno?, que tiran
todo a la mierda, que (...) eh y después viste qué sé yo, la vida, la vida,
es dificil, cuando uno lo piensa, si uno se lo pone a pensar, es muy dificil
que vos no, un dia, qué sé yo en vez de dormirte, qué sé yo, tenés que
tomarlo hoy a las 11y te fuiste a dormir a las 10 y te quedaste dormido,
cudntas veces (...) cuando uno lo piensa, si uno lo piensa para uno y
tantas veces uno no tiene ganas de, es dificil éno?, es dificil... (15-99)
(énfasis nuestro)
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O bien dudar de la posibilidad de que el paciente pudiera llevar ade-
lante el tratamiento y sin embargo prescribirlo.

... si el médico percibe que el paciente [que consume drogas] no va a
cumplir el tratamiento es preferible no darle el tratamiento antes que
darselo y lo cumpla mafiana incompleto éno?, por un beneficio para el
porque crea resistencia, y por un beneficio econdmico porque es un
montén de plata (...) la postura es explicarle que el tratamiento no va a
ser efectivo como con respecto a los que no consumen, que nosotros
los vamos a seguir tratando y que va a contar con nuestro apoyo, pero
que desde ya, la conducta de él es de autoagresion o indudablemente
no, no asumid, o no pudo asumir, bueno que indudablemente que esto
no lo esta ayudando y que no, no nos ayuda a nosotros a que esto ande
mejor, pero lo seqguimos tratando... (5-98) (énfasis nuestro)

Integrando analiticamente lo anterior, es posible plantear que el rol
esperado del médico en el contexto de la relacion médico-paciente se
asocia a la construccion de confiabilidad-validez-responsabilidad en los
juicios y decisiones clinicas (Gordon, 1988: 267). Pero, dada la imposi-
bilidad de la aplicacién de un esquema mecdanico-causal en la toma de
decisiones, lo que opera es una especie de “ingenieria médica” que se
expresa en un lenguaje de oportunidades (“tratar”, “intentar”) de aten-
cion-prevencidon secundaria que requiere un balance permanente de
beneficios, utilidades, inconvenientes, “contras”, posibilidades, alterna-
tivas, preferencias, “descartes” y selecciones. El médico se presentay se
valora a si como un experto en descifrar las claves de la enfermedad, en
“representar” la “verdad” de la enfermedad para configurar asi las nece-
sarias “rutinas”. Pero en la formalizacion de sus abordajes terapéuticos
se trata en realidad de un saber (know-how) en términos de un “cono-
cimiento practico” que deriva de la relacidn con situaciones concretas y
sus resultados, poniendo en la balanza certidumbres e incertidumbres y
ajustando las expectativas con relacion a datos y situaciones reales co-
nocidas (op.cit.: 268).

LA “ADHERENCIA” Y LA CLASIFICACION DE LOS PACIENTES

Desde la perspectiva médica, la participacidon del paciente tuvo
como componente central la comprension, aceptacidon e implementa-
cion de los tratamientos. Si antes planteamos que el papel del paciente

129



SUSANA MARGULIES

era el de consentimiento, en la medicina de los tratamientos antirretro-
virales, este consentimiento tiene un nombre: “adherencia” o en ingles
compliance. En los ultimos 40 afos el cumplimiento o no cumplimien-
to de las recomendaciones médicas relativas a la toma de medicacidn
y los cuidados de la salud (seguimiento de dietas, cambios en la vida
cotidiana) constituye una cuestién central y ampliamente discutida en
los distintos campos profesionales médicos. El término compliance co-
menzo a utilizarse en la década de 1960, pero su uso se popularizé y se
incorpord al bagaje conceptual de la medicina a partir de los setenta.
En la década de 1990 se propuso sustituir por el de “adherencia” con el
argumento de que compliance suponia una relacién de imposicidn y en
cambio “adherencia” implicaba una mayor horizontalidad en la negocia-
cion del tratamiento. De todos modos es habitual que ambos términos

se apliquen de maneras intercambiables (Trostle, 1988; Recoder, 1999).

Los profesionales entrevistados utilizaron la nocién de “adherencia”
o compliance confusamente para describir acciones, situaciones, moti-
vaciones y resultados. Asi refirieron a las acciones de aceptar, cumplir
estricta o regularmente, también “bancarse” (5-98), estar “compenetra-
do” (15-99), “consustanciado”, “mentalizado” (5-98) o “concientizado”
(6-98). También se la caracterizd como la actitud o condicidn o funcién
que “tiene” o “posee” el paciente. En cualquiera de estos sentidos se

asocié a la polaridad cumplimiento-no cumplimiento.!

... la adherencia es, es la condicion que hace que el paciente cumpla
estrictamente con el tratamiento... (6-98) (énfasis nuestro)

... la adherencia (...) depende mucho del grado de, digamos, de acep-
tacion que tenga el paciente del tratamiento éno? (...) si el paciente no
tiene adherencia al tratamiento va a tomar mal la medicacién (...) si
el paciente no tiene la voluntad de tomar la medicacion (...) no tiene
ningun sentido darle medicacién si no tenés una buena compliance del
paciente... (11-98) (énfasis nuestro)

...la adherencia se llama a la aceptacion del paciente al tratamiento, pri-
mero eso, aceptar que va a tomar la medicacion y cumplirlo, cumplirlo
regularmente como estd indicado... (7-99) (énfasis nuestro)

1 S6lo dos profesionales (10-98 y 14-98) se manifestaron en forma critica con relacion a
esta polarizacion entre “cumplir” y “no cumplir” y expresaron que los tratamientos anti-
rretrovirales involucraban acciones y respuestas complejas en las que debian considerarse
los contextos y las situaciones de vida de los sujetos afectados.
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... [la adherencia] consiste en la posibilidad que tiene el paciente en
adherirse, compenetrarse, consustanciarse, de cumplir ciertas pautas
de tratamiento, no abandonarlo (...) si no hay compliance no va a haber
un correcto tratamiento, un mal prondstico... (13-99) (énfasis nuestro)

... la adherencia es la, la actitud que tiene el paciente para, para cumplir
con la toma de la medicacion ¢si? (...) si el paciente no tiene adherencia
abandona el tratamiento por un lado y por otro lado, este... eh si la adhe-
rencia no es, no es adecuada, lo que va a hacer es tomar menos cantidad
de dosis y eso hace que favorezca la resistencia del virus... (5-98) (énfasis
nuestro)

La “adherencia” tenia un papel central en la posibilidad del éxito
del tratamiento, tendiéndose a correlacionar fracaso del tratamiento y
“fallo” de la misma. De este modo fue habitual que se identificara el
fracaso del tratamiento con el “fracaso” de la “adherencia”: “las causas
mas habituales de fracaso en los tratamientos es fundamentalmente la
adherencia del paciente que suspende la medicacién” (6-98).

Sin embargo, al mismo tiempo coincidieron en sefialar las dificul-
tades asociadas a la alta exigencia que planteaban estos tratamientos
ya que en la terapéutica antirretroviral se considera necesario una “ad-
herencia” de entre el 80 y el 100% para evitar la replicacion viral y el
desarrollo de cepas virales resistentes.? También reconocieron porcenta-
jes bajos o “regulares” de “adherencia” entre sus pacientes (“70, 60, 30,
10, nada”, 12-98). Para su medicidn y evaluacion, los médicos apelaban
al control de la toma de medicamentos, el chequeo de la regularidad de
las consultas ademas del seguimiento de los indicadores de eficacia de
los tratamientos, es decir, la carga viral y los niveles de CDA4.

El manejo médico de la enfermedad vy las relaciones médico-paciente
asociadas a la implementacién de los tratamientos antirretrovirales de-
limitaba asi una “experiencia altamente individualizada de infeccién por
VIH” por parte de los pacientes ya que el monitoreo médico vinculaba
la progresion viral a sus condiciones de “adherencia” a los tratamientos
transformando a las personas afectadas en las responsables principales
de mantener sus niveles virales bajos (Rosengarten y colab., 2004). Y
esto ocurria pese a que se reconocia la complejidad de los regimenes de

2 Tal exigencia es superior a la que se plantea en otros tratamientos crénicos como por
ejemplo de la diabetes, la hipertensidn y las cardiopatias (Recoder, 1999: 95).
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toma de medicacién, e incluso la imposibilidad de su cumplimiento den-
tro de los parametros establecidos para su efectividad. Pese a ello, y de
todos modos, el fracaso del tratamiento tendié a “pensarse” o reformu-
larse en términos de fracaso de la “adherencia”, esto es incumplimiento
del paciente.

En este marco, la “adherencia” se construyd sobre la base de un
modelo del “deber ser”, clasificando a los pacientes. El paciente “ddcil”
(6-98), “ordenado” (6-98), “con responsabilidad fuerte” (13-99), operd
como ideal de los “buenos” receptores de los tratamientos, caracte-
rizado a su vez a partir de su opuesto, los “desordenados” (6-98), los
“calesiteros” (12-98). Es a partir de esta dialéctica de identidad-diferen-
cia (Krotz, 1987) que se planted una tipologia discursiva que clasificd a
los pacientes en buenos y malos pacientes, es decir en pacientes “adhe-
rentes” o potencialmente “adherentes” y en pacientes no “adherentes”.
De este modo se reintroducian fronteras entre los “normales” y los
“anormales”, al igual que otrora lo habian hecho los “grupos de riesgo”
“que fueron definidos a partir de la reduccidn de individuos a comporta-
mientos causales y reagrupados de acuerdo con la creencia de que esos
comportamientos eran comunes a todos” (Brown, 2000: 1274; también
Crawford, 1994).

En el capitulo 5 analizamos la individualizacién del “riesgo” y su in-
corporacién al perfil patoldgico de los pacientes en términos de atributos
y/o modalidades individuales de comportamiento que pasan a cumplir
un rol significativo en la etiologia y distribucidon de la enfermedad. Se
trata de un enfoque esencializador a través del cual el riesgo se hace
corresponder con lo “idiosincratico” (Gordon, 1988: 26) contribuyendo a
la identificacion de categorias de identidad (“homosexual”, “adicto”, “he-
terosexual”, entre otros) asignando cualidades o propiedades distintivas
y propias a los sujetos afectados, mads alla de los contextos y experiencias
singulares, esto es, excluyendo lo relacional. Esta operatoria discursiva se
visibilizé en el establecimiento de la posibilidad o no de llevar adelante
el tratamiento antirretroviral y de tipos de pacientes “adherentes” o no.
Esto se efectud en el marco de esquemas claramente deterministas y
reduccionistas, en los que se sobresimplificé el consumo de drogas y las
sexualidades destilando los efectos de ideologias, practicas y discursos
sociales claramente moralizadores.

|II
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... el paciente adicto tiene una caracteropatia que bueno de alguna ma-
nera lo hace adicto éno? (...) tiene una conducta que lo perjudica a él
mismo ¢no? entonces tiene otras infecciones que vienen de la mano de
su adiccidn entonces todo eso te complica mucho mas el tratamiento
del paciente (...) pero no todos los adictos son HIV porque vos podés ser
adicto y si te cuidas bien con las agujas y todo lo demas lo mas probable
es que no te contagies lo que pasa es que, bueno, por ahi la adiccién te
puede llevar a una conducta m... mas insegura desde el punto de vista,
probablemente en la parte sexual... (11-98) (énfasis nuestro)

... uno se da cuenta ya a esta altura reconoce, viste un tipo que viene
todo asi, que hace un desastre, te golpea la puerta 20 veces para en-
trar, ése seguro que es adicto, si esta en rehabilitacion, no cambid las
conductas, ése va a ser un desastre, viste, uno se da cuenta (...) hay
pautas en la que uno se da cuenta, en general te digo los adictos o ex
adictos, o los que son alcohdlicos, o sea los que tienen algun tipo de
adiccidn, es mas dificil que se traten, que se encaminen a controlarse
(...) por una personalidad particular que tienen los adictos, porque por
ahi se siguen drogando y tienen una actitud especial, tal vez tengan mas
progresion, se sigan reinfectando, por ahi se contagian otras cosas (...)
no siempre es asi, por ahi uno lo ve que no es asi, no estd estudiado
estadisticamente pero tal vez teéricamente tendrian que evolucionar
peor... (7-99) (énfasis nuestro)

... Yo estaba pensando porque la otra vez vos me preguntaste y te decia
que los pacientes que son adictos en general son lo que parece que
mas problemas de adherencia tienen, después estaba pensando con
nombre y apellido (...) un chico adicto que suspendid la medicacién y
después la retomd y ahora es al pie de la letra que hace todo... (9-99)

Un componente significativo en la tipificacion de las modalida-
des de cumplimiento (no cumplimiento) de los tratamientos fue la
identificacidn de las personas atendidas en términos de rasgos de “per-
sonalidad” y la psicologizacion de sus comportamientos. Expresados
como “trastornos de personalidad” (12-98), “problemas psicolégicos”
0 “psiquidtricos” (6-98), “perfiles psicolégicos” (5-98), “caracteropatias”
(11-98), su referencia habitual fueron los pacientes “adictos endoveno-
sos” o “drogadependientes”. La causa psicoldgica de la no adherencia se
presento tanto asociada a la falta de voluntad-motivacion-razén (11-98)
o bien a compulsion-sin razén-tendencia irracional (12-98). En todo caso
aludié a déficit en el valor racional de auto-control y responsabilidad
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frente a su situacion. Desde esta perspectiva, sélo cuando el paciente
consiente en tratar a su propio cuerpo como objeto en el marco pro-
puesto por el médico y controlar sus “conductas” serd un buen paciente
(Kirmayer, 1988: 63).

Segun Kirmayer, “las explicaciones psicogénicas son atractivas para
los médicos porque desplazan al paciente la responsabilidad por aquello
gue ellos no pueden explicar o controlar” (op.cit.: 75). Asi la imposibili-
dad de reducir o limitar estos trastornos o problemas se presenta como
la expresion de la debilidad del paciente quien es incapaz de asumir
comportamientos saludables ya que es su capacidad para gobernar sus
acciones y para asumir un comportamiento adecuado lo que esta puesto
en cuestion. Tales desérdenes estan incorporados a la biomedicina como
una clase de enfermedad no totalmente “legitima” (Freidson, 1978) y
cuyo manejo se delega a los especialistas en salud mental.

... [se debe] a la conformaciéon de la personalidad (...) del paciente,
siendo el efector el mismo y la adherencia distinta, la diferencia ge-
neralmente no estd en el ejecutorio, que es el médico sino en los
pacientes, los pacientes son todos diferentes, el médico siempre es el
mismo... (12-98)

Otro componente significativo en esta clasificacion fue la “represen-
tacion que homologa educacién e informacién” (Menéndez y Di Pardo,
1996: 255). Segun se sefiald, se trataba de concientizar, rehabilitar, ree-
ducar, atendiendo al peso otorgado al “nivel intelectual” o educacional
en la posibilidad de la “adherencia”.

... o trato de explicarle perfectamente los beneficios de la medicacion
y el paciente comprende los beneficios de la medicacion lo va a aceptar
(...) y al mismo tiempo, digamos asi me va a ser mucho mas facil en un
paciente instruido que en un paciente no instruido eso sin lugar a dudas
la instruccion es fundamental... (6-98) (énfasis nuestro)

La instruccidn fue presentada asi como un recurso bdsico para el
reconocimiento de las consecuencias negativas de no seguir los trata-
mientos y para modificar efectivamente los comportamientos. Una vez
mas se apeld a la racionalidad del paciente en estos casos asociada a
competencia mental y a instruccién.
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... si hay personas mas adherentes que otras, si (...) supongo porque
hay personas que tienen mas conciencia de lo que les pasa, eh... gene-
ralmente un nivel intelectual mds alto juega a favor de la adherencia,
porque vos le podés explicar con términos un poco mas técnicos, este...
cdmo va a seguir la cosa, si, eso tiene que ver, si... (5-98) (énfasis nues-
tro)

... para mi la importancia fundamental es el nivel educacional, cuanto
mejor nivel educacional mejor cumplimiento de normas de diagndstico
de tratamiento va a tener el paciente y del cumplimiento del tratamien-
to y adherencia, cuanto menos nivel educacional, mds complejo, mds
complicado que se adhieran... (12-98) (énfasis nuestro)

... los adictos en general no son adherentes (...) en general esa es la
caracteristica mas saliente, te diria esa y las personas que lamenta-
blemente no no tienen un buen coeficiente intelectual, es mucho mas
dificil éno?... (11-98) (énfasis nuestro)

Tres de los médicos entrevistados, reconociendo el papel de la
inteligencia e instruccién, coincidieron en ubicar el problema en la co-
municacién entre médico y paciente y en la necesidad de adecuar los
“cédigos” de la informacion prestada en la consulta por los profesiona-
les. Pero, como se ha dicho ya, esto requeria tiempo para escuchar y para
hablar, un recurso “escaso” en la economia de los tiempos instituciona-
les de la atencion.

... hosotros vemos que la gente cuanto mas nivel de instruccién y mas
posibilidades de discutir el tema tiene mas posibilidades de decidir un
tratamiento (...) pero digamos el nivel de instruccion es algo relativo
eso facilita el intercambio de informacion pero también tenemos pa-
cientes que no deben tener ni un segundo grado de la primariay que lo
pueden entender pueden ser inteligentes y entenderlos si uno adecud
el cadigo... (10-98)

... también los médicos tenemos esto de, yo receto, escribo, hay tra-
bajos hechos sobre madres que han salido de la guardia y no han
entendido nada de lo que le dijeron, sin entrar en Sida, estamos ha-
blando de infecciones respiratorias en los pibes y no te entendidé nada
de lo que le dijiste... (3-98)

... lo mas elemental que es explicar bien cdmo se deben tomar los
medicamentos esta es una cuestion estudiada desde hace muchisimo
tiempo y en particular cuando uno trabaja con poblacién que por ahi
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no tiene los mismos cédigos de comunicacion, por ahi escribir en un
papel con letra ilegible como hacemos nosotros, dificulta concreta-
mente la facilidad de cumplir cualquier tratamiento si ni siquiera se
entiende, partiendo de eso a cosas mas elaboradas como una actitud
autoritaria... (14-98)

Otros entrevistados destacaron el saber y las exigencias que algu-
nos afectados manifestaban en relacidon con las novedades que sobre
la enfermedad se difundian en la prensa, tratdndose en estos casos de
pacientes “instruidos”.

... hay pacientes que leen y que, que leen los diarios, viste que suelen
salir cuando salen medicamentos, te comentan, hay pacientes que es-
tan muy atentos, instruidos... (15-99)(énfasis nuestro)

... aparte hay muchos pacientes que saben muchisimo, entendés, en-
tonces vienen y te dicen no si no me va dar este tratamiento porque tal
cosa y tal cosa, tenés que charlarlo mucho... (11-98) (énfasis nuestro)

Estas practicas e interpretaciones clasificatorias se inscriben
discursivamente en el desplazamiento de sentido entre vias de tras-
misién-practica social-identidad de los afectados y ahora condicion de
paciente. Asi “el adicto” es un paciente que “no adhiere”, y “el homo-
sexual” o los pacientes “instruidos” “adhieren”. Empero, algunos de los
primeros “también” podian ser “adherentes” y en algln caso, los se-
gundos “también” podian no serlo. El peso de la teoria general de la
enfermedad no logra ser puesto en cuestidn por los casos singulares:
opera como un discurso de poder. Una “camisa de fuerza” que reifica
(Taussig, 1980) las practicas de uso de droga, sexuales y de cuidado
expresadas como conductas, actitudes, atributos y/o caracteristicas “ti-
picas” objetables mas alld de los sujetos singulares y delimitadas como
causa impersonal de la enfermedad.

En conclusion, el analisis de las narrativas terapéuticas nos ha permi-
tido identificar una interpretacién médica distintiva que, en el lenguaje
de las “oportunidades” de atencién-prevencién, recoge tanto la concep-
cién parsoniana del rol y comportamiento del enfermo como el “modelo
de creencias en salud” desarrollado a partir de la décadad de 1950 para
explicar y predecir actitudes y comportamientos frente a las enfermeda-
des (Barnett y Whiteside, 2002). Asi, se otorga primacia a los individuos y
sus estrategias o elecciones adaptativas propugnando una relacion entre
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amenaza-calculo de beneficio y motivacién-toma de decisiones. Visua-
lizados los pacientes como individuos en tanto locus de la voluntad y la
razén, la meta de los tratamientos es el logro de la autonomia entendida
como capacidad del sujeto para afirmarse desde si, eligiendo opciones
conscientemente y desvinculdndose de las determinaciones sociales y
culturales que operan negativamente. Esto le ha de posibilitar dar el
paso que le permita juzgar racionalmente siendo la meta el auto-control.

Desde esta perspectiva se pondera un individuo racional y auténomo
y el paciente se presenta como receptor de los consejos, prescripciones
y cuidados, que evalua sintomas, recursos disponibles, toma decisiones
voluntarias, juzga y maximiza beneficios. Y se equivoca o no. Y la expe-
riencia y el conjunto de las determinaciones que operan en la vida se
constituyen como externas a su condicion como “paciente” (en ocasio-
nes también la enfermedad parece serlo). Asi, el modo predominante de
construccién del paciente que emana de esta hermenéutica médica in-
telectualista e individualista, hace prevalecer una visién de las creencias
como proposiciones racionales “en la mentes (o cerebros) de individuos
y sujetas al control de la voluntad” y de los comportamientos como fruto
de elecciones adaptativas (Kirmayer, 1988), en una representacion esen-
cializadora y al mismo tiempo moralizadora de los sujetos.

Dado que la intervenciéon médica asocia la progresién viral a las con-
diciones de “adherencia” por parte de los pacientes, convirtiéndolos
en los responsables principales de mantener sus niveles virales bajos,
en el “cumplir la prescripcion médica” estaria cifrada no sélo la mayor
0 menor certeza sobre la indicacion médica sino la posibilidad misma
de la salvacion. Convertida en auto-control, se instala en la vida de los
afectados con una centralidad que impone un permanente reacomo-
damiento de las rutinas y de la vida cotidiana. ® A través del monitoreo
de los cuerpos y el control de las interacciones y practicas de los afecta-
dos, ese proceso medicalizador dirige sus comportamientos, establece
formas de disciplina, de restriccién y de obligacién e impone un modo
“normal”, responsable y legitimo de cuidar de si (y de otros).

3 El problema de la experiencia del vivir y atenderse por el VIH-Sida y su medicalizacién
ha venido siendo explorado por el equipo del Programa de Antropologia y Salud des-
de hace unos afios (Grimberg, 2000; Grimberg, 2002; Grimberg, 2003b; Barber y colab.,
2005; Margulies, 2006b; Margulies y colab., 2006; Recoder, 2006; Margulies y Barber, en
prensa).
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CaPiTuLO 8

PALABRAS FINALES: A MODO DE SINTESIS
CONCEPTUAL Y CIERRE

Concluyo aqui este recorrido por los modos histéricos de institu-
cionalizacién de la atencion médica de las PVVIH. A modo de sintesis
empirico-conceptual presento los ejes de este recorrido.

El andlisis de los modos de definir la enfermedad y elaborar el
ciclo VIH-Sida me ha permitido poner en evidencia lo que denominé
una “teoria” centrada en el sistema corporal, el organismo, cuyos con-
ceptos principales son virus, vias de trasmision, infeccién, portador,
huésped, inmunidad, susceptibilidad, resistencia y portador. Tales con-
ceptos conforman una trama de la enfermedad, que busca dar cuenta
de los fendmenos que se presentan en la atencion de los afectados,
dando previsibilidad al accionar diagndstico-terapéutico. Sefalé en
esta teoria dos rasgos que caracterizan a la concepcidén médica de la
enfermedad. Por un lado, la permanencia y unicidad de lo bioldgico
frente a la variabilidad individual y social siendo que la naturaleza de
la enfermedad se presenta como previa y universal a la cual proveen
un marco los organismos “habitados” por los pacientes. Por el otro, la
fragmentacion, en una visidén “estratigrafica” de la enfermedad que, a
partir del nivel anatdmico y/o molecular, “afiade” lo social, lo cultural y
lo psicoldgico. Tales dimensiones remiten asi a procesos independien-
tes, estableciéndose la separacidon enfermedad-sujeto afectado como
dos niveles ontolégicamente diferenciados, en una visién atomista que
opera narrativamente la descomposicion de la integridad y la concre-
cion de la enfermedad en la vida.
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En el marco de esta “teoria”, analicé las argumentaciones y las for-
mas retdricas que se ponen en juego en la construccion de la etiologia
de la enfermedad y la trasmisidn viral. Ellas me han permitido revelar un
conjunto de identificaciones y desplazamientos de sentidos que ponen
en relacién procesos biolégicos y procesos sociales a través del concepto
epidemioldgico de riesgo y el lenguaje de los “factores” y las “conductas”
de “riesgo”. En los desplazamientos y condensaciones agente-enfer-
medad, enfermedad-afectado y trasmisidon del virus-comportamiento
social, se expresa asi un modo de vincular relacidn social y enfermedad
gue puede captarse en términos de la nocion de “contagio”. Desde alli
hemos indicamos el sentido especifico de la naturalizaciéon biomédica en
VIH-Sida que radica en la asimilacion “causa”, relacién social y “riesgo”
y la asociacion enfermedad-relacién social que, a través de la nocidon de
“contagio”, contribuye a diluir y subordinar la nocién de transmision.

El “riesgo” es ademas individualizado en su aplicacién clinica tradu-
ciendo categorias fundadas en estimaciones probabilisticas en riesgos
individuales. Tales riesgos se formulan como atributos y rasgos que
pasan a jugar roles significativos en el accionar diagndstico-terapéu-
tico y se ingresan en la “ecuacién” de enfermedad. De este modo, la
construccion clinica del riesgo orienta el escrutinio médico, posibilita la
delimitacidon de perfiles de pacientes, interviene en la formulacién de
los proyectos terapéuticos y funciona como un discurso de poder que
impacta en la atencidn de los afectados, asignando diferencias entre los
modos de padecer y con frecuencia distribuyendo méritos y recursos en
funcién de la evaluacién de patologias y normalidades, de responsabili-
dades y merecimientos.

El andlisis del accionar clinico y las continuidades y los cambios en
la operatoria diagnéstico-terapéutica nos condujo de la presentacién ini-
cial de los “médicos del Sida” en 1993-1994 a la resignificacién de los
contenidos de su accionar con el proceso de institucionalizacidon de los
tratamientos antirretrovirales en el periodo 1998-1999. Sefialamos cémo,
a partir del desconcierto y la estigmatizacién iniciales, se opera la legitima-
cion a la vez moral y técnica de su campo de ejercicio merced al refuerzo
de su competencia especifica y la aplicacion de los avances cientificos.
En las narrativas médicas sobre la atencién de los afectados en el primer
momento, la construccién de una “pauta de esperanza” para los pacien-
tes se combind con la necesidad de afirmarse para actuar, suspendiendo



incertidumbres y desconocimientos, a partir de lo que denominamos
una “pauta de confianza en la eficacia progresiva de la biomedicina”. A
partir de la aplicacidn de las triterapias, el tiempo y la cronificacién de
la enfermedad pasaron a ser topicos claves en la atencidn de los afec-
tados, reelabordndose el “horizonte de esperanza” y marcdndose una
clara orientacién hacia una “normalizacién” de las practicas, creando
un orden y un sentido de certidumbre en el accionar terapéutico. Pero
esa “normalizacién” no puede entenderse sin su contracara, la provisio-
nalidad en los modos de resolucién de los problemas presentados por
los pacientes singulares y el manejo de las incertidumbres asociadas. La
pauta de “eficacia progresiva” de la biomedicina tenia en ese momento
el justificativo de la posibilidad de evitar o posponer la muerte de los
afectados, expresandose, segun hemos planteado, con la fuerza de un
imperativo tecnoldgico asociado al imperativo moral de “curar”, en este
caso “salvar vidas”.

En la narrativa terapéutica relativa a la implementacién de las trite-
rapias, el tiempo de consulta se presentd como un valor importante para
un buen manejoy sobre todos para el reconocimiento de las “cuestiones”
socioculturales y afectivas de los pacientes. Al mismo tiempo se destacé
“la falta de tiempo”. Sefialamos al respecto que la “falta” de tiempo en
la consulta constituye un rasgo estructural de la “economia del tiempo”
que es propia de las organizaciones corporativas de atencién. Dado el
“débito” en desmedro de la consulta médica, los médicos entrevistados
“acreditaron” la importancia de la intervencidn técnica de profesiona-
les de otras disciplinas, en particular trabajadores sociales y psicélogos,
para la integracion de los contextos y situaciones sociales y del orden
de la subjetividad (de los pacientes). De este modo, la necesidad de un
“abordaje integral” se resuelve como propuesta de complementacién
del trabajo con otras disciplinas y asi la intervencién sobre la enferme-
dad considerada en su dimension biolégica viene “primero” para “luego”
afadir las dimensiones social y psicoldgica. Desde alli, en el mismo mo-
vimiento por el cual se procura resolver el problema de la fragmentacién
de la atencidn, tal fragmentacion se preserva en la representacién de
una unificacién como “integracion” de “partes” separadas.

En las argumentaciones médicas referidas al manejo terapéutico
del VIH-Sida destacd la apelacion a la idea de “convenio-contrato” y de
“confianza” entre médico y paciente. El médico se presenta y se valora



a si como un experto en descifrar las claves de la enfermedad y su rol
esperado en el contexto de la relacién médico-paciente se asocia a la
construccién de confiabilidad-validez-responsabilidad en los juicios y
decisiones clinicas creando un orden y un sentido de certidumbre en
el accionar diagndstico-terapéutico y rutinas mas o menos estables de
desempefio. Pero, dada la imposibilidad de la aplicaciéon de un esquema
mecdanico-causal desde la “teoria” de la enfermedad a causa de la varia-
bilidad y frecuente imprevisibilidad de los casos singulares, lo que opera
es una especie de “ingenieria médica” que se expresa en un lenguaje de
oportunidades de atencidn-prevencidn secundaria. Asi en la formaliza-
cion de sus abordajes terapéuticos los médicos ponen en juego un saber
en términos de un “conocimiento practico” que deriva de la relacién con
situaciones concretas y sus resultados, poniendo en la balanza, certi-
dumbres e incertidumbres y ajustando las expectativas y previsiones con
relacidon a datos y situaciones reales conocidas.

En cuanto al rol esperado del paciente, éste se expresa como “consen-
timiento” que, en la medicina de los tratamientos antirretrovirales, tiene
un nombre: “adherencia”. De hecho el fracaso del tratamiento se suele
correlacionar con el “fracaso” de la “adherencia. En este marco, ésta se
presentd narrativamente a partir de un modelo del “deber ser”, clasifican-
do a los pacientes a través de una tipologia discursiva de “adherentes” o
no “adherentes”. Hemos reconocido en esta operatoria discursiva el pa-
pel que juega la individualizacion del riesgo en un enfoque esencializador
merced al cual el “riesgo” se hace corresponder con lo idiosincrasico,
asignando cualidades o propiedades distintivas y propias a los sujetos
afectados, mas alld de los contextos y experiencias singulares, esto es,
excluyendo lo relacional. Esto se efectudé en el marco de esquemas cla-
ramente deterministas y reduccionistas, en los que se sobresimplificé el
consumo de drogas y las sexualidades destilando los efectos de ideolo-
gias, practicas y discursos sociales claramente moralizadores.

Reconocimos dos componentes significativos en esa tipificacién de
modalidades de cumplimiento (no cumplimiento) de los tratamientos.
Por un lado, la identificacidn de las personas atendidas en términos de
rasgos de “personalidad” y la psicologizacién de sus comportamientos,
aludiéndose de ese modo a déficit en el valor racional de auto-control y
responsabilidad y a debilidad del paciente para gobernar sus acciones y
para asumir un comportamiento adecuado. Por el otro, el peso otorgado



al “nivel intelectual” o educacional en la posibilidad de la “adherencia”.
La instruccion fue presentada asi como un recurso bdsico para el recono-
cimiento de las consecuencias negativas de no seguir los tratamientos y
para modificar efectivamente los comportamientos. Visualizados los pa-
cientes como individuos en tanto locus de la voluntad y larazén, la meta de
los tratamientos fue el logro de la autonomia entendida como capacidad
del sujeto para afirmarse desde si, eligiendo opciones conscientemente,
desvinculdandose de las determinaciones sociales y culturales que operan
negativamente y sefialando el camino hacia la posibilidad de juzgar racio-
nalmente su situacién con el auto-control como meta.

Estas practicas e interpretaciones clasificatorias se inscriben discursi-
vamente en el desplazamiento de sentido entre vias de trasmisidén-practica
social-identidad de los afectados y ahora condicidn de paciente. Ellas ope-
ran, como se ha dicho, como un discurso de poder que reifica las practicas
de uso de droga, la vida sexual y los cuidados transcribiéndolos como
conductas, actitudes, atributos o caracteristicas “tipicas” objetables mas
alla de los sujetos singulares y delimitadas como causa impersonal de la
enfermedad. De este modo la intervencién médica, se instala en la vida
de los afectados establece formas de disciplina, de restriccién y de obli-
gacién e impone un modo “normal”, responsable y legitimo de cuidar de
si (y de otros).

Este recorrido se conjuga asi en el final en el reconocimiento de los
modos interpretativos puestos en juego en la construccion de los pa-
cientes reconociendo los rasgos principales del proceso medicalizador,
la normalizacién, la intervencidn disciplinadora y su configuracién mo-
ralizadora del vivir y atenderse por esta enfermedad. El recurso tedrico
metodoldgico de la reconstruccidn del proceso de narrativizacién en los
distintos momentos histéricos, al tiempo que ha posibilitado enhebrar
el texto a través de los sucesivos capitulos, posibilité articular empiri-
ca y conceptualmente discursos y practicas en los diferentes contextos
relacionales en sus dimensiones técnica, politico-normativa y social, se-
falando rasgos y orientaciones generales de la biomedicina a partir de
recuperar tensiones, ambigliedades, cambios y continuidades en la es-
pecificidad de la medicina del Sida.
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Los MEpicos ENTREVISTADOS

ANEXO 1

PERIODO 1993-1994
Afo de Afos de
a . .
N Sexo entrevista Especialidad Lugar/es de trabajo recibido/a
. , Clinicas privadas de
1 Varén 1993 Infectologia ciudad de Buenos Aires 12
Hospital especializado
2 | Mujer 1993 Pediatria de ciudad de Buenos 5
Aires
3 Varon 1993 Clinica médica Hospital de conurbano s/d
bonaerense
Centro asistencial de
4 Varén 1993 Infectologia Universidad de Buenos 14
Aires
Clinica médica - . .
5 Mujer 1993 Infectologia (en Hospital de ugdad de 10
Buenos Aires
curso)
6 | Vardn 1993 Infectologia Hospital de conurbano 13
bonaerense
Hospital especializado
7 Varén 1994 Infectologia de ciudad de Buenos 21
Aires
8 Mujer 1994 Infectologia Hospital de conurbano 17
bonaerense
9 Varén 1994 Clinica medllca - | Hospital de conurbano 19
Infectologia bonaerense
L Hospital especializado
10 | Varén 1993 Ped|atr|a’— de ciudad de Buenos 16
Infectologia Aires
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PERIODO 1993-1994 (cont.)
Ao de Afos de
g . .
N Sexo entrevista Especialidad Lugar/es de trabajo recibido/a
. . Hospital privado de
11 | Varén 1993 Infectologia ciudad de Buenos Aires s/d
12 | Mujer 1994 Infectologia Hospital de conurbano s/d
bonaerense
13 | Mujer 1993 Clinica médica | HOSPital de conurbano 12
bonaerense
Hospital especializado
. Clinica médica- | de ciudad de Buenos
14 | varon 1993 Infectologia Aires - Clinica de obra 18
social
15 | Varén 1993 Pediatria Hospital de ciudad de 16
Buenos Aires
16 | Varén 1993 Infectologia Hospital de cu_Jdad de 18
Buenos Aires
Hospitales
17 | Varén 1993 Infectologia (en | especializado dg ciudad 5
curso) de Buenos Aires y
conurbano bonaerense
Hospital especializado
18 | Vardn 1993 Infectologia de ciudad de Buenos 9
Aires
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PERIODO 1998-1999

Infectologia

Ne Sexo Afo de Especialidad Lugar/es de trabajo Aios de
entrevista recibido/a
1 Varon 1999 Clinica médica - | Clinica privada de ciudad 10
Infectologia de Buenos Aires
2 Varén 1998 Dermatologia Hospital de ciudad de 39
Buenos Aires
3 Mujer 1998 Pediatria - Hospital de conurbano 27
Infectologia bonaerense
4 Mujer 1999 Clinica médica Hospital de ciudad de 29
Buenos Aires
5 Varén 1998 Clinica médica- | Hospital de ciudad de 19
Infectologia Buenos Aires - Centro
asistencial de Fuerzas
Armadas
6 Varén 1998 Infectologia Hospital especializado 30
de ciudad de Buenos
Aires
7 Mujer 1999 Infectologia Hospital de ciudad de 16
Buenos Aires
8 Mujer 1998 Pediatria Hospital de conurbano 20
bonaerense
9 Mujer | 1998-1999 | Clinica médica - | Hospital de ciudad de 27
Infectologia (en Buenos Aires
curso)
10 Mujer 1998 Clinica médica | Hospital de conurbano 16
bonaerense
11 Varén 1998 Clinica médica - | Hospital especializado 26
Infectologia de ciudad de Buenos
Aires
12 Varon 1998 Infectologia Hospital de conurbano 20
bonaerense
13 Varén 1999 Clinica médica Hospital de ciudad de 15
Buenos Aires
14 | Varon 1999 Infectologia Hospital de conurbano 20
bonaerense
15 Varén 1999 Clinica médica - | Hospital de conurbano 19

bonaerense
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ANEXxo 2

DATOS DE LA EPIDEMIA 1982 - 1999

Nota: Las tablas 1 a 15 han sido elaboradas por la Lic. Maria Guada-
lupe Garcia sobre la base de los datos desagregados publicados por el
Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus del Humano, Sida y
ETS, Boletin sobre VIH-Sida en la Argentina (2005), 24: 78-86, Ministerio
de Salud y Ambiente de la Nacién, diciembre. En las restantes se especi-
fica la fuente.

Tabla 1. Casos de Sida notificados por via de trasmision.
Periodo 1982-1987.

Via de trasmision Casos %
HSH 134 74,44
Heterosexual 10 5,56
UDIs 21 11,67
Trasmision vertical 2 1,11
Hemofilico 10 5,56
Transfusidn sanguinea 1 0,56
Desconocido 2 1,11
TOTAL 180 100
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Tabla 2. Casos de Sida notificados por grupo etario.

Periodo 1982-1987.

Grupo etario Casos %
0-4 3 1,67
5-9 0 0,00
10-14 2 1,11
15-19 3 1,67
20-24 18 10,00
25-29 25 13,89
30-34 42 23,33
35-39 36 20,00
40-44 25 13,89
45-49 13 7,22
50-54 7 3,89
55-59 2 1,11
60-64 1 0,56
65 0 mas 2 1,11
Sin informacién 1 0,56
TOTAL 180 100
Tabla 3. Casos de Sida notificados por sexo.
Periodo 1982-1987.
Sexo Casos %
Masculino 177 98,33
Femenino 2 1,11
Sin informacién 1 0,56
TOTAL 180 100
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Tabla 4. Casos de Sida notificados por via de trasmision.
Acumulados a 1992 y periodo 1988-1992.

Via de % sobre total | Acumulados | % sobre total
... 1988-1992 .
trasmision periodo a 1992 acumulados
HSH 1075 36,58 1209 38,76
Heterosexual 324 11,02 334 10,71
UDIs 1169 39,78 1190 38,15
Trasmision vertical 172 5,85 174 5,58
Hemofilico 71 2,42 81 2,60
Transflu5|on 69 235 70 224
sanguinea
Otros 2 0,07 2 0,06
Desconocido 57 1,94 59 1,89
TOTAL 2939 100 3119 100
Tabla 5. Casos de Sida notificados por sexo.
Acumulados a 1992 y periodo 1988-1992.

9 r I| Acumul 9 r |
Sexo 1988-1992 % sob’e tota cumulados | % sobre tota
periodo a 1992 acumulados
Masculino 2496 84,93 2673 85,70
Femenino 428 14,56 430 13,79
Sin informacién 15 0,51 16 0,51
TOTAL 2939 100 3119 100
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Tabla 6. Casos de Sida notificados por grupo etario.
Acumulados a 1992 y periodo 1988-1992.

Gupocar | ssss oz | Fiesnal T umsios T % v o
0-4 166 5,65 169 5,42
5-9 23 0,78 23 0,74
10-14 13 0,44 15 0,48
15-19 107 3,64 110 3,53
20-24 493 16,77 511 16,38
25-29 718 24,43 743 23,82
30-34 514 17,49 556 17,83
35-39 369 12,56 405 12,98
40-44 237 8,06 262 8,40
45-49 132 4,49 145 4,65
50-54 69 2,35 76 2,44
55-59 33 1,12 35 1,12
60-64 22 0,75 23 0,74
65 0 mas 22 0,75 24 0,77
Sin inf. 21 0,71 22 0,71
TOTAL RO8Y 100 3119 100

Tabla 7. Casos de Sida notificados por via de trasmision.
Acumulados a 1994 y periodo 1993-1994.

Via de trasmision 1993-1994 | % s:e';fz;gta' Acumutados | % sobre total
HSH 1000 26,36 2209 31,95
Eg'ticr'o";izales 717 18,90 1051 15,20
UDlIs 1637 43,15 2827 40,89
Trasmision vertical 250 6,59 424 6,13
Hemofilico 23 0,61 104 1,50
Transfusion sanguinea 61 1,61 131 1,89
Otros 3 0,08 5 0,07
Desconocido 103 2,71 162 2,34
TOTAL 3794 100 6913 100
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Tabla 8. Casos de Sida notificados por sexo.
Acumulados a 1994 y periodo 1993-1994.

Sexo 1993-1994 % sobfe total | Acumulados | % sobre total
periodo a1994 acumulados
Masculino 2957 77,92 5630 81,43
Femenino 803 21,16 1233 17,83
Sin informacién 35 0,92 51 0,74
TOTAL 3795 100 6914 100

Tabla 9. Casos de Sida notificados por grupo etario.
Acumulados a 1994 y periodo 1993-1994.

Gropoetario | 1993-1094 | *TIE I | AT | acumtadon
0-4 217 5,72 386 5,58
5-9 39 1,03 62 0,90
10-14 8 0,21 23 0,33
15-19 64 1,69 174 2,52
20-24 570 15,02 1081 15,63
25-29 1036 27,30 1779 25,73
30-34 754 19,87 1310 18,95
35-39 475 12,52 880 12,73
40-44 300 7,91 562 8,13
45-49 169 4,45 314 4,54
50-54 79 2,08 155 2,24
55-59 40 1,05 75 1,08
60-64 21 0,55 44 0,64
65 0 mas 13 0,34 37 0,54
Sin informacién 10 0,26 32 0,46
TOTAL 3795 100 6914 100
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Tabla 10. Casos de Sida notificados por via de trasmision.
Acumulados a 1997 y periodo 1995-1997.

Via de trasmision 1995-1997 % sobl"e total | Acumulados | % sobre total
periodo a 1997 acumulados
HSH 1699 21,45 3908 26,16
Relaciones 2008 25,36 3059 20,48
heterosexuales
UDIs 3160 39,90 5987 40,08
Trasmision vertical 626 7,91 1050 7,03
Hemofilico 26 0,33 130 0,87
Transfusion 68 0,86 199 1,33
sanguinea
Otros 14 0,18 19 0,13
Desconocido 318 4,02 480 3,21
TOTAL 7919 100 149391 100
Tabla 11. Casos de Sida notificados por sexo.
Acumulados a 1997 y periodo 1995-1997.
0,

Sexo 1995-1997 % sobre e Acumulados POEECHE]

periodo acumulados
Masculino 6015 75,90 11645 78,48
Femenino 1855 23,41 3088 20,81
Sin informacion 55 0,69 106 0,71
TOTAL 7925 100 14839 100

1 La suma es de 14832, pero la cifra del cuadro es la que consta en el boletin
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Tabla 12. Casos de Sida notificados por grupo etario.

Acumulados a 1997 y periodo 1995-1997.

Grupo Etario 1995-1997 % ?ebr::;gtal Acumulados ‘V;cs‘:)r:::at:;il
0-4 482 6,08 868 5,85
5-9 135 1,70 197 1,33
10-14 24 0,30 47 0,32
15-19 92 1,16 266 1,79
20-24 810 10,22 1891 12,74
25-29 2051 25,88 3830 25,81
30-34 1832 23,12 3142 21,17
35-39 1112 14,03 1992 13,42
40-44 651 8,21 1213 8,17
45-49 338 4,26 652 4,39
50-54 196 2,47 351 2,37
55-59 106 1,34 181 1,22
60-64 50 0,63 94 0,63
65 0 mas 45 0,57 82 0,55
Sin informacion 1 0,01 33 0,22
TOTAL 7925 100 14839 100

Tabla 13. Casos de Sida notificados por via de trasmision.
Acumulados a 1999 y periodo 1998-1999.

Via de trasmision 1998-1999 & spoel:":;gtal Acumulados 9:::'::3::;2'
HSH 877 18,40 4785 24,41
Ez'taei'c‘)’;;ii Jles 1646 34,53 4705 24,01
UDIs 1636 34,32 7623 38,89
Trasmision vertical 342 7,17 1392 7,10
Hemofilico 4 0,08 134 0,68
Transfusion sanguinea 25 0,52 224 1,14
Otros 4 0,08 23 0,12
Desconocido 233 4,89 713 3,64
TOTAL 4767 100 19599 100
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Tabla 14. Casos de Sida notificados por via de trasmision.
Acumulados a 1998 y periodo 1998-1999.

Sexo 1998-1999 % spoe:fst;:gtal Acumulados 9::;’::::3;:'
Masculino 3451 72,20 15096 76,95
Femenino 1312 27,45 4400 22,43
Sin informacion 17 0,36 123 0,63
TOTAL 4780 100 19619 100

Tabla 15. Casos de Sida notificados por grupo etario.

Acumulados a 1999 y periodo 1998-1999.

% sobre total

% sobre total

Grupo Etario 1998-1999 e Acumulados acumulados
0-4 252 5,27 1120 5,71
5-9 80 1,67 277 1,41
10-14 17 0,36 64 0,33
15-19 62 1,30 328 1,67
20-24 380 7,95 2271 11,58
25-29 1090 22,80 4920 25,08
30-34 1275 26,67 4417 22,51
35-39 732 15,31 2724 13,88
40-44 398 8,33 1611 8,21
45-49 227 4,75 879 4,48
50-54 140 2,93 491 2,50
55-59 69 1,44 250 1,27
60-64 30 0,63 124 0,63
65 0 mas 28 0,59 110 0,56
Sin informacién 0 0 33 0,17
TOTAL 4780 100 19619 100
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Tabla 16. Porcentaje del nivel de instruccion en enfermos de
Sida mayores de 13 afios con escolaridad conocida. Segln
“factores de riesgo” seleccionados. Argentina 1982-1999.

Rl ADIV HSH Heterosexual Total
Instruccion

Sexo Masculino | Femenino | Masculino | Masculino | Femenino | Masculino | Femenino
Primaria 16.2 12.7 4.7 12.9 11.9 11.5 12.9
Incompleta

Primaria 44.2 46.8 18.9 37.1 37.0 33.9 424
Completa

Secundaria 22.9 20.2 16.7 19.1 17.9 20.0 19.6
Incompleta

Secundaria 16.7 20.3 59.7 30.9 33.2 34.6 251
completa

Fuente: Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus del Humano, SIDA y ETS,
Boletin sobre SIDA en la Argentina (1999), 18, Ministerio de Salud de la Nacidn, abril.

Tabla 17. Primeras enfermedades marcadoras seleccionadas.
Porcentajes 1990-1999

Neumonia | Tuberculosis . P .

o . Sindrome | Candidiasis |Toxoplasmosis| . . .

Afos | neumocisti | pulmonary P Criptococosis
. desgaste | esofagica cerebral
carinii extrapulmonar

1990 28.7 10.3 17.4 7.3 4.6 4.4
1991 32.3 7.2 12.3 6.5 7.2 2.6
1992 36.6 9.9 11.9 5.8 5.2 5.1
1993 34.3 12.2 7.2 8.7 7.8 4.5
1994 349 13.2 7.3 7.8 8.0 5.4
1995 29.6 14.7 6.8 9.4 8.0 6.5
1996° 19.0 23.8 5.8 9.7 6.6 53
1997 20.7 18.5 7.5 11.2 6.2 6.2
1998 19.1 17.0 10.3 10.8 6.1 5.7
1999 18.2 15.4 11.2 11.0 6.6 5.4
Total 26.7 15.4 8.4 9.3 6.7 5.3

Fuente: Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus del Humano, SIDA y ETS,
Boletin sobre SIDA en la Argentina (1999), 18, Ministerio de Salud de la Nacién, abril.

2 En ese afio se incorpora la tuberculosis pulmonar como enfermedad marcadora.
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GLOSARIO

El sistema inmune es una red conformada por células especializadas
y 6rganos que dan cuenta de diferentes clases de infecciones, bacterias,
hongos, etc. Entre sus funciones se encuentran la de distinguir entre lo
propio y lo ajeno, almacenar la informacién de lo extrafio reconocido,
volver a reconocer a lo extrafio en otra ocasidn, producir herramientas
para combatir al agente invasor, coordinar los combates y desarrollar las
respuestas rapidamente. Cualquier célula reconocida como extraia capaz
de provocar una respuesta inmune se la denomina antigeno. El sistema
inmune se encuentra distribuido por todo el organismo a través de los
organos linfoides. Los gldbulos blancos o leucocitos se encargan de las
defensas contra las enfermedades infecciosas y estan formados por varias
tipos de células, entre ellas los linfocitos. Los linfocitos se dividen en linfo-
citos By linfocitos T. Los linfocitos B generan anticuerpos especificos para
cada infeccidn actuando sélo en sustancias liquidas (sangre y fluidos). Los
linfocitos T actiian sobre las células y se dividen en células cooperadoras/
inductoras llamadas CD4 o T4,' y células supresoras llamadas CD8 o T8.
Las células CD4 organizan la respuesta inmune. Tienen la capacidad de
activar otras células (linfocitos B, T y otras células). Las células CD8 tienen
la funcion de suspender la respuesta inmune. El VIH-Sida ataca las células
CD4 desorganizando al sistema inmune (Cahn, 1992: 31-37).

El VIH (virus de la inmunodeficiencia humana), como todo virus, es un
microorganismo que no tiene capacidad para multiplicarse por si mismo,

1 En general se utilizan indistintamente las expresiones linfocitos, linfocitos T o CD4 para
referirse a las células del sistema inmunoldgico que son el blanco preferido del VIH.



SusANA MARGULIES

sino que para hacerlo tiene que introducirse en las células y utilizar en
beneficio propio la capacidad reproductora de la célula que infecta. Este
virus ingresa en el organismo humano a través del semen, secreciones
vaginales, sangre y leche materna y su blanco preferido son los linfocitos
CDA4. Alli permanece en estado de latencia durante un periodo variable
de tiempo. En ese momento es comun que las personas desarrollen una
serie de sintomas similares a los de un cuadro gripal (dolor de cabeza,
cansancio, fiebre, inflamaciéon de ganglios del cuello, tos, entre otros)
llamada “infeccién aguda por VIH” o “primoinfeccién”.

Se trata de un retrovirus, lo cual significa que su material genético
esta formado por acido ribonucleico (ARN). EI ARN, por si solo, no es
capaz de reproducirse, para eso necesita del material genético de las
células a las que infecta. Este material genético, propio de células mas
complejas, es el acido desoxirribonucleico (ADN). Cuando el virus entra
en los CD4, su ARN se convierte en ADN viral gracias a una sustancia
llamada “transcriptasa reversa”. presente en los linfocitos. Este ADN vi-
ral se une al ADN del CD4, de manera que cuando el CD4 comience a
reproducirse, reproducira también el ADN del virus unido a él, que se
codificard de nuevo en ARN. Estos fragmentos de ARN viral formaran
nuevos virus gracias a otra sustancia llamada “proteasa”. Los nuevos vi-
rus saldran de la célula y acabaran por destruirla. Esto significa que las
células, al morir, liberan en sangre nuevas copias del virus.

Cuando el virus entra en el cuerpo es reconocido como “intruso” y el
sistema inmunolégico o defensivo produce anticuerpos para neutralizar-
lo. Estos anticuerpos pueden ser detectados con pruebas de laboratorio
mediante una muestra de sangre (prueba de Elisa). En la gran mayoria
de los casos, los anticuerpos son detectables entre dos y tres meses
después de la infeccidn. Si el test es positivo (reactivo), porque hay an-
ticuerpos, se dice que la persona es seropositiva. En caso contrario, es
seronegativa. Hay personas que, a pesar de estar infectadas, pueden pa-
sar afios sin manifestar sintomas, encontrandose bien y gozando de un
buen estado general.

En un determinado momento el virus comienza a replicarse y a mul-
tiplicar su capacidad de afectacion del sistema inmune. Una persona con
un sistema inmunoldgico saludable tiene usualmente entre 700 y 1200
CD4 por mililitro (ml) de sangre. El recuento de CD4 consiste en la de-
terminacién del numero de linfocitos CD4 que contiene un centimetro

178



AnExo 3

cubico (cm3) de sangre, que es lo mismo que un mililitro (ml). Con el
recuento de CD4 se puede reconoer el estado del sistema inmunoldégico.
Se considera que la infeccién puede pasar a Sida cuando el numero de
CD4 es menor a 250 cel/ml.

La sigla SIDA, “sindrome de inmunodeficiencia adquirida”. hace refe-
rencia al conjunto de enfermedades que pueden llegar a afectar a una
persona con CD4 bajos. Son las llamadas enfermedades oportunistas (o
marcadoras). Cuando estas enfermedades se presentan, el sistema de
defensas del cuerpo humano estd muy daiado, por lo que habitualmen-
te el estado general de la persona se deteriora.

La siguiente es una lista de infecciones y canceres relacionados con
el Sida que las personas con esta enfermedad adquieren a medida que su
recuento de CD4 disminuye. Anteriormente, tener Sida se definia como
tener infeccién por VIH y adquirir una de estas enfermedades, pero en
la actualidad se define adicionalmente como tener un recuento de CD4
por debajo de 200, incluso sin la presencia de una infeccién oportunista.
Se pueden presentar muchas otras enfermedades y sus respectivos sin-
tomas ademas de las que aparecen en esta lista.

Con conteo de CD4 inferior a 350 células/ml:

§ Virus del herpes simple

§ Tuberculosis: infeccidon con la bacteria de la tuberculosis que
afecta sobre todo a los pulmones, pero puede afectar a otros
drganos como los intestinos, el revestimiento del corazén o los
pulmones, el cerebro o el revestimiento del sistema nervioso
central.
Candidiasis bucal o vaginal
Herpes zoster (culebrilla)
Linfoma no Hodgkin: cancer de los ganglios linfaticos.
Sarcoma de Kaposi: cancer de la piel, los pulmones y los intesti-
nos, asociado con un virus del herpes (HHV-8), es mds comun en
hombres que en mujeres.

w W W W

Con conteo de CD4 inferior a 200 células/ml:
§ Neumonia por Pneumocysti carinii
§ Esofagitis por candida
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§ Angiomatosis bacilar: lesiones cutdneas causadas por una bac-
teria llamada Bartonella, que generalmente se adquiere por
arafiazos de gato.

Con conteo de CD4 inferior a 100 células/ml:

§ Meningitis criptocdcica.

§ Demencia por SIDA

§ Encefalitis por toxoplasmosis

§ Leucoenfalopatia multifocal progresiva: una enfermedad viral
del cerebro causada por un virus (llamado virus JC), que causa
un declive rapido en las funciones cognitivas y motoras.

§ Sindrome consuntivo: anorexia y pérdida de peso extremas, cau-
sadas por el VIH.

§ Diarrea por criptosporidio: diarrea extrema causada por uno de
varios parasitos.

Con conteo de CD4 inferior a 50 células/ml:
§ Mycobacterium avium: una infeccidn de la sangre causada por
una bacteria relacionada con la tuberculosis.
§ Infeccidén por citomegalovirus: una infeccién viral que puede
afectar casi cualquier sistema de érganos, especialmente el in-
testino grueso y los ojos.

Actualmente, ademas del conteo de CD4, la carga de ARN del VIH y
pruebas de deteccidn basica de laboratorio, se efectiian citologias va-
ginales regulares, debido al aumento del riesgo de céncer cervical en
pacientes inmunocomprometidos, y citologias anales para detectar can-
ceres potenciales.

El tratamiento antirretroviral es la utilizacion de fdrmacos para frenar
la reproduccion del virus. La primera de estas drogas fue la zidovudina o
azidotimidina, conocida por sus siglas AZT, que comenzd a aplicarse en
1986. Este farmaco actua inhibiendo la capacidad del virus para producir
el copiado de su informacién genética inhibiendo a la enzima respon-
sable de inducir dicho copiado, la transcriptasa reversa. La didanosina,
conocida como ddl y la zalcitabina conocida como ddC son medicamen-
tos andlogos al AZT.

En los primeros meses de 1996 se reconoce la importancia de la car-
ga viral como herramienta de prondstico ademas del recuento de células
CD4. Se present6 en ese momento una nueva estrategia terapéutica que
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recomendaba que la carga viral se redujera a valores menores a 500
copias/ml usando regimenes de dos o tres drogas. Esta estrategia fue
revisada en 1997 desalentando el uso de la terapia dual a favor de regi-
menes compuestos por dos nucledsidos mas un inhibidor de la proteasa
o alternativamente dos nucledsidos mas un inhibidor no-nucledsido de
la transcriptasa reversa.

En el periodo 1998-1999, los agentes antirretrovirales para el VIH
eran los siguientes, actuando cada en un estadio diferente de la repro-
duccién del virus:

Inhibidores de la transcriptasa reversa: son los primeros medica-
mentos que se desarrollaron y actdan inhibiendo la enzima transcriptasa
reversa del virus, introducen una informacién genética “equivocada” o
“incompleta” que hace imposible que el ARN del virus se convierta en
ADN viral. Existen dos tipos segln su estructura quimica:

a) Inhibidores de la transcriptasa reversa andlogos de los nucledsi-

dos
(zidovudina, lamivudina - 3TC, didanosina - ddl, zalcitabina - ddC,
estavudina - d4T)

b) Inhibidores de la transcriptasa reversa no andlogos de los nu-

cledsidos (neviripina, delavirdina, efavirenz),
Inhibidores de la proteasa: estos medicamentos actdan en las
células ya infectadas impidiendo el “ensamblaje” de las protei-
nas necesarias para la formacién de nuevas particulas virales.
(indinavir, saquinavir, ritonavir y nelfinavir).

Se denomina carga viral a la cantidad de virus que hay en determi-
nados fluidos o tejidos de una persona infectada, y se mide en cantidad
de “copias” de VIH. Los estudios habituales de control miden la carga
viral en sangre: el nimero de copias de VIH por mililitro (ml). Las per-
sonas con una carga viral alta tienen mas posibilidades de enfermar por
Sida que aquellas con niveles bajos de virus. Este tipo de andlisis, junto
con el recuento de linfocitos CD4, sirve para saber cuando comenzar el
tratamiento, y evaluar cémo va evolucionando. En un principio se con-
tabilizaban niveles de carga viral cuyos limites inferiores variaban, segin
el método de deteccidn, entre las 500, 400 o 200 copias/ml. Los mas re-
cientes métodos ultrasensibles disponibles permiten contabilizar hasta
50, 40 6 20 copias/ml. La evolucién del tratamiento se mide en términos
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de aumento o disminucidn de logaritmos (10) de la carga viral. Una re-
duccién logaritmica de 0.5 se considera exitosa.

FUENTES

Cahn, Pedro (1992) “Introduccion al conocimiento del sistema inmune”. en
Cahn, Pedro y colab. PSIDA. Un enfoque integral, Paidds, Buenos Aires.

Coordinacion Sida, Ministerio de Salud, Gobierno de la Ciudad de Buenos
Aires (2006) Vivir en positivo. Guia para las personas con VIH-sida, sus
familiares y amigos, Buenos Aires, diciembre (22 edicién).

Recoder, Maria Laura (1999) El proceso de atencion médica: la intervencion
terapéutica y el problema médico de la adherencia en la atencion a per-
sonas que viven con Vih-Sida, Tesis de Licenciatura en Ciencias Antro-
poldgicas, Facultad de Filosofia y Letras, Universidad de Buenos Aires,
Buenos Aires.

182






Colofon



ISBN 978-987-3617-16-4

9117

898731617164




	Portada
	Dedicatoria y Agradecimientos
	Índice
	Introducción
	Antecedentes de la investigación
	Objetivos, metodología y el corpus empírico 


	Capítulo 1
	Una antropología de la construcción médica de la enfermedad y la atención a partir del estudio del VIH-Sida
	Las representaciones sociales de la enfermedad
	Las narrativas médicas y de enfermedad
	Los objetos del saber médico, las prácticas terapéuticas y el problema del poder
	La propuesta de análisis y presentación de los capítulos


	Capítulo 2
	El problema empírico: la epidemia y las respuestas del sistema de salud
	La epidemia del VIH-Sida: los datos epidemiológicos y los datos e información clínicos 
	Las respuestas a la epidemia: políticas y prácticas institucionales


	Capítulo 3
	Las analogías en la presentación y representación de la enfermedad
	Apuntes para una genealogía de las analogías en las respuestas al VIH-Sida
	Las analogías en la presentación y representación del Sida


	Capítulo 4
	La narrativa clínica del VIH-Sida: la definición de la enfermedad
	Introducción
	La definición inicial del Sida
	El ciclo natural VIH-Sida
	La definición del VIH-Sida. Naturalización y fragmentación en la narrativa de la enfermedad.


	Capítulo 5
	La narrativa clínica del VIH-Sida: etiología y riesgo
	Epidemiología, clínica y la noción de riesgo
	Los determinantes de la enfermedad, el modelo multifactorial y el “riesgo” en VIH-Sida
	Vías de trasmisión, comportamientos sociales y causa
	El “riesgo” y su individualización 


	Capítulo 6
	La medicina del Sida “antes” y “después”: de la estigmatización a la normalización
	Los primeros tiempos 
	1998-1999 – Cambios y continuidades


	Capítulo 7
	Médicos y pacientes en la medicina del Sida, 1998-1999: tiempo, integralidad y adherencia en la narrativa terapéutica
	El tiempo en la narrativa terapéutica
	Integralidad y fragmentación
	La relación médico-paciente y la visión contractual
	La “adherencia” y la clasificación de los pacientes


	Capitulo 8
	Palabras finales: a modo de síntesis conceptual y cierre

	Bibliografía
	Fuentes
	Proyectos UBACyT (Programa de Antropología y Salud, Facultad de Filosofía y Letras):


	Anexo 1 - Los Médicos Entrevistados
	Anexo 2 - Datos de la epidemia 1982 - 1999
	Anexo 3 - Glosario
	Fuentes




