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INTRODUCCION

El primer esbozo de la investigaciéon que dio fruto a esfa tesis surgi(')b en el afio
2004, a partir de la realizacion de un trabajo para el Semin#rio de Antropologia Social
Problemas de Antropologia Médica. En ese momento, de acuerdo a los ejes planteados
por el seminario, la tematica abordada se refiri6 a la experz’eﬁc{a cotidiana de vivir con el |
Vih de personas dé sectores populares. Para ese trabajo hice un primer contacto con una
‘Fundacion de la Ciudad de Bue.nos Aires dedicada a actividades de sensibilizacién y
prevencion en Sida, perb que no estaba integrada por personas con Vih. Posteriormente,
concreté un vinculo con miembros de La Red Bonaerense de Personas Viviendo con Vih-
Sida (en adelante pvvs) de la Zona Oeste del éOnmbano Bonaerense; una organizacion de
base integrada y ‘autogestionada’ exclusivamente por i)ws. Paulatinamente comencé a
realizar obseryaciones participantes en las reuniones de un grupo de esta brgamzaci(’)n,
cuyo espacio de encuentro se situaba en el 4mbito del hospital mmxicipal. ' |

Los resultados del trabajo que antes mencioné pusieron de manifiesto una serie
de elementos que reorientaron mi interés y el enfoque de la investigacion. En primer lugar
me propuse indagar el modo en que los sujetos experimentaban y relataban el
padecimiento, teconstruir sus historias personales y su condicién generales de vida
cotidiana; y por otro lado, profundizar el sentido que asignaban a su participacion en la
organizacién y a ‘los otros’, a partir de esas trayectorias particulares. Por otro lado, la
progresivé inmersion en el campo hizo evidente para mi, que la organizacion mantenia
vinculacion no sélo con el personal médico y administrativo del hospital, sino también
con diversos organismos del gobierno municipal, provincial y nacional. En p.rjmer lugar,
el permiso para disponer del lugar de reunién (una capilla a la vuelta del hospital) habia

sido otorgado por la Secretaria de Salud Municipal. Segundo, a través del grupo las pvvs



accedian a recu,rsos. de politicas sociales provinciales, como cajas de alimentos, por
ejemplo. Por Gltimo, la organizacion se dedicaba (y se habia dedicado 'ant‘eriormente)' ala
ejecucion de actividades financiadas por el Programa Nacional de Sida y por 6rganismos'
 internacionales ligados a la problematica. Todo esto inhébilitaba. cualquier intento de dar
una definicion o caracterizacion de La Red de acuerdo a pérémetros organizacionales
preestablecidos. Es decir, no se trataba exactamente de un grupo de autoayuda (nocion
rechazada por algunas pvvs) -aunque practicaban la ‘contencion mutua’-, m de un
‘movirhiento social’ -a pesar de plantearse la defensa de sus derechos como objetivo
politico-, ni tampoco exclusivamente de una ‘ONG con trabajo en Sida’ —ﬁés alla de sus
acciones en prevencion y promoci_c’)n de la salud entre pvvs. i\/_IientIas (jue los suj etos no se
identiticaban con este tipo de organizaciones, la tinica ‘categoria nativa’ que auto-definia
a la organizacion, o més bien a algunas pvvs, era la de activistas.

Hasta ese momento, por la multiplicidad de cuestiones que podian ser objeto de |
estudio, se me hacia dificil acotar la mnvestigacion a un problema especiﬁcb.

A fines de 2004 me incorporé a un proyecto de investigacion sobre demandas y
acciones relativas a la salud-enfermedad en conj‘untos sociales subalt.emos_,I y decidi
aprovechar la insercion lograda entre las pvvs y los avan.ce's preliminares que habia
desarrollado, para disefiar la investigacién para mi Tesis de Liéenciatura. Esa decisién
también estuvo influida por la relacién que habia establecidb con algunos miembros de La
Red durante los meses previos, quienes se mostraron interesadas en que trabajara con
ellos, y también por el hechoAde haber compartido una ‘mesa de trabajo’ en las jornadas
Rosarinas de Antropologia Social en 2004, con un antropélogo de la UNICEN?, miembro

de la Red Bonaerense de pvvs, quien me alent en la investigacion.

' “Del sujeto del padecimiento al sujeto de derecho. Un estudio antrapoldgico de género de los procesos
de vulnerabilidad social y politizacién de la salud en la vida cotidiana de conjuntos subalternos”. F1041.
UBACyT. Programacién 2004-2007, bajo la direccion de Mabel Grimberg.

? Universidad Nacional del Centro de la Provincia de Buenos Aires. '



A partir de esa instancia, los, objétz‘vos dela investigacién fueron:

-Describir y analizar el proceso de'organizacién de la Red en el contexto politico y-
social de la difusién del Vih Sida en nuestro pais.

-Describir y analizar demandas y acciones por parte de los ﬁliembros dé la organizacién
y su articulacion al contexto de las politicas estatales en Vih-Sida y las acciones de otros
actores. |

-Reconstruir y analizar las trayectorias de vida, los procesos identitérios y los cambios
‘en las experiencias de vida de miembros de la Red desde las narrativas.

Mi interés se dirigié por un lado, a relacionarkla.ls trayectorias de los sujétos, sus
intervenciones en la organizacion, en tanto ‘respuestas’ frente al padecimiento y los
modos de dar sentido a estas vivencias. Y por otro lado, a reconstruir el proceso
.organizativo y las acciones de Lé Red, dentro del contexto maybr de las politicas
neoliberales.en .nuestro pais en las ultimas décadas. El interrogante subyacenté a este
interés, referia al por qué de la participacién social y poliﬁca de las pvvs, y al modo en
que esa participacién podia modificar la experiencia de vivir con Vih, como experiencia

de padecimiento, e influir en la configuracién de “sujetos de derecho’.

El punto de partida conceptual

En términos generales, las producciones y los enfoques desde las ciencjas
sociales sobre la cuestion del Vih-Sida pueden ser agrupados en dqs lineas. En cierto
modo, es en la interseccién de ambas, qﬁe se sitia el problema de Vinvestigaci(')n que
. aborda esta tesis.

De un lado se ha considerado la experiencia subjetiva de vivir con el Vih,
centrando en el impacto de la enfermedad en la vida cotidiana y analizando cuestiones

como la ‘corporificacion’ del padecimiento y su significado en relacion a las



construcciones de género hegemonicas (Grimberg, 2003), la ‘disrupcién biografica’
posterior al diagnostico (Pierret, 2000), la adherencia a los tratamientos en la vida
cotidiana (Recoder, 2001; Pecheny, Manzelli, Jones, 2002) aspectos relativos al tfabajo;
l_aifamilia y la pareja, el secreto o la _revela.ci(’)n del diagnostico, el proceso de atencion al
Vih-sida (Grimberg, 2000; Margulies, 1998), la cronificacién ‘de vla enfermedad y el
tiempo en la experiencia de vivir con Vih (Gianni, 2004), y problemaé relativos a la
“adherencia’ al tratamiento antiretroviral (Recoder, 2005)  |

Por otro lado, se ha planteado estudiar la experiencia de vi\}ir con Vih
incluyendo la formacién de organizaciones (Pierret, 2003), la conformacién de
‘movimientos sociales en salud’ y ‘movimientos en salud corporificados’ -Embodied
Health Movements-, (Brown y Zavetoski, 2004). para refeﬁrse a los rhodos en que la
politizacion de sujetos afectados puede generar cambiosi tanto en la experiencia del
pédecinﬁiento como en los servicios de atencion, en las practicas médicas y cientificas y
en la sociedad civil (Klawiter, 2004). Para el caso dé ‘Brasil, algunos estudios han
mostrado los procesos histdricos de politizacién paralelos a la recons’truccién de
identidades colectivas y la posibilidad de la seropositividad como ‘identidad .social- y
politica’ (Terto, 2004). Otros autores han sefialado el mérito de aquellas personas
afectadas que enfrentaron el ‘doble estigma’ de su identidad y su seropositividad
(trabajadoras sexuales, gays, lesbianas, usuarios de dr(;gas) creando organizaciones de
lucha por los derechos humanos y generando modelos para el trabajo sobre Vih-Sida »
(Altman, 2004). En esta linea se han estudiado los prbcesos organizativos yvlas
estrategias politicas desarrolladas por los gfupos de pvvs, mostrandose su gravitacion en
el acceso a los tratamientos antiretrovirales y en instancias de decisién gubernamental
(Edwards, 1997); en el desarrollo de los derechos humanos y de modelos para el

trabajo sobre Vih-Sida (Altman, 2004); su capacidad de crear ‘organizacidnes de base



comunitaria’ y de contrarrestar creativamente la discriminaciéon (Desclaux, 2002; o
Ouattara, 2002; Micollier, 2002). Otros autores han sidQ menos optimistas respecto de
los alcances del activismo entre pacientes, indicando la limitada capacidad de los
movimientos asociativos para influir en el desarrollo de tecnologias y pfécticas meédicas
y terapéuticas, dado el peso estructural e institucional de las mismas y los intereses y

relaciones de poder en juego (Epstein, 1996; Lowy, 2000).

Esta tesis se propuso articular en el anélisis las trayectorias y experiencias
individuales con las acciones colectivas de personas que viven con el Vih de. sectores
populares y las intervenciones sociales y politicas estatales que tienen a estos sujetos
por destinatarios. Para esto, se indagd la manera en ciue las pvvs se.r.elacionan en la
organizacion, sus modalidades de interaccién en la vida coﬁdiana, las relaciones de
reciprocidad, formas de solidaridad y demandas.

A diferencia de los enfoques antes menéionados, propohgo un abordaje
relacional que problematice la 'experiencia, las modalidades de asociacion y las practicas
.de los sujetos, articulandolas al nivel mas amplio de las ﬁoliticés, el poder y los
procesos globales de ‘governance’. El concepto de governance alude al proceso
complejo por el cual las politicas no solo imponen condiciones ‘desde arriba’, sino que
operan en las acciones de los sujetos de modo tal que estos contribuyen, conéiente 0
inconscientemente, a un modelo de gubernamentalidad y orden social. Es. una
dimension del poder, que opera sobre y a través de la accién de los sujetos,
| presupom'endo mas (jue anulando su capacidad de agencia (Shore y Wright, 1997).

Recuperando la produccion del Programa de Antropologia y Salud, esta tesis
parte de considerar que los procesos de salud—enfermedad—atenqién instituyen modos

especificos de vivir, enfermar y morir, asi como respuestas y estrategias construidas por



los sﬁjetos afectados para enfrentar la enfermedad y el padécimiento. Todo ello expresa
una estructura necesaria para la produccion y reproduccién social, variable
llistériqamente y emergente de las condiciones de vida de una sociedad. También
constituyen una construccion social donde condensan procesos socio-econdmicos
politicos y culturales atravesados por relaciones historicas de hegemonia vy
subalternidad. Son padecimientos recurrentes que irrumpen en la vida cotidiana de los
sujetos y grupos, fragmentando y modificando las relaciohés y representaciones sqciales
com(; asi también las identidades y subjetividades (Grimberg; 1997).

Sigo una propuesta que considera la vulnerabilidad social en términos de
procesos de fragilizacion y proteccion de la salud -enfermedad, para cruzar trayectorias
de vida eﬁ contextos sociales mas amplios, incluyendo los soportes, las redes y acciones
que protegen a los sujetos y gfupos, permitiéndoles enfrentar poéitivamente la
enfermedad y la muerte (Grimberg; 1997). Esta formulacion posibilita indagar las
condiciones de respuesta colectiva a los problemas de salud y de vida de los sujetos y
grupos, las estrategias individuales y colectivas de proteccion y de cuidado, en relacion
con otras formas colectivas de organizacion de identidades, de reivindicacion de
derechos sociales y politicos. Relacionado a este marco, un supuesto mas especi’ﬁco que
guia este trabajo es que la experiencia de vivir con Vih, implica generalmente, que las
personas afectadas se involucren en un proceso de gestion que cubre diversas esferas de
~la vida social. Esto implica afrontar condiciones fragilizantes y consebuentemente
generar estrategias de proteccion, dirigidas a- construir una nuéva normalidad,
recompoher identidades y fortalecer relaciones y soportes sociales.

Por politizacién de la salud-enfermedad consideraré los procesos de

conformacién de demandas y acciones en los que la salud, en este caso aspectos

vinculados con el Vih-Sida, pero no Unicamente, se constituyen en cuestiones de



derecho, en espacios de resistencia, en eje organizador de los conjuntos sociales. Como
veremos, esto puede implicar el desarrollo de procesos asociativos y de constitucion de
demandas hacia el estado.

En este sentido, esta tesis representa un primer acercamiento, a los procesos de
politizacién de la salud entre personas que viven con Vih-Sida, cdmonparte de un proceso
de formacion de actores sociales y politicos (Grimberg, F. Alvarez; Manzano, 2003).
Siguiendo este enfoque el punto de partida aqui puede resumirse: en éste proceso, que
se configura en un marco de _relaciones de desigualdad social y de disputa politica, las
politicas de estado y las acciones y demandas de las Red Bonaerense de 'pvvs, se
modelan mutuamente. Desde ahi mi hipotesis de trabajo se formulo en los siguientes
terminos: argumento que, sirﬁulténeamente, el proceso organizativo y las trayectorias
individuales y colectivas_'de las pvvs, juegan un rol central en las redefiniciones
identitarias, en los modos de reconstruir sentidos sobre el basado y en las

identificaciones y practicas actuales.
Enfoque metodolégico

Esta tesis es también mi primer acercamiento a un trabajo etnografico. Creo
importante seflalar algunas consideraciones sobre la etnografia y la perspectiva
antropologica que ha orieﬁfado mi trabajo.

La etnografia es una forma privilegiada de investigaciéon social, ya que se
aproxima a las maneras en que las personas otorgan sentidos en la vida cotidiana
(Hammersley y Atkinson, 1994). Implica un trabajo prolongado sobre el terreno,
consistente en observar, preguntar, interactuar en el seno de un grupo, sobre la marcha

de los acontecimientos tal como se producen (Romani, 2004). El método antropologico



consiste en eXplicitar'y refinar las egperiencias de los sujetos mediante el didlogo, para
luego compartirlas y extenderias. No para decir “este es el modo en que ocurren”; sino
para poner de manifiesto las posibilidades que pueden surgir en un | determinado
contexto social (Frankeflberg, 2003).

Para llevar adelante esta investigacion realicé un estudio etnografico que
permiti¢ captar la diversidad de practicas de los sujetos de estudio. El mismo combind
entrevistas en profundidad, observacion participante y analisis de narrativas. El abordaje .
metodolégico consistio en recuperar el contexto de los modos de vida de los sujetos,
priorizar sus construcciones discursivas, recuperar la perspectiva de lbs actores- tanto
desde los sentidos como las estrategias puestas en juego cotidianamente-, y é.plicar una
perspectiva fe_lacional y procesual para el anélisis de los datovs‘ (Gﬁmberg, 2003).

Se empled 1a técnica de trabajo con informantes cAlaveA —‘delegados’,
‘coordinadores’ y ‘promotores’ de la organizacion que la'integran desdé su formacion-
lo que me permitid luego acceder a .otos sujetos y conocer distintos grupos que
conforman 1a Red. | | | |

La observacion pafticipante, la confeccion de reéistros de campo y las
entrevistas en profundidad fueron esenciales para abordar las pfécticaé y los sentidos
que los sujetos dan a su experiencia. Asimismo, el trabajo con trayectorias de vida
permiti(’) captar hitos en la vida de los sujetos, relacionados con 4reas estratégicas de la
practica social (Grimbérg, 1996). Las observaciones se realizaron en las reuniones de
dos grupos de La Red Bonaerense de pvvs, situados en el ambito de un hospital y un
centro de salud, en las actividades de ‘consejeria’ entre ‘pa;es’ en hospitales
bonaerenses, en actividades publicas realizadas por las pvvs en el marco de ﬁna
campafia barrial de prevencion y en un ‘encuentro bonaerense de pvvs’ que reunid a

distintos grupos de toda la provincia.



Estas téchicas fuéioh compléthentadas coh el ahalisis de ’fﬁét‘erial grafico para
difusién de las acciones de' la organizacién, documentos de organismos locales e
i.ntErnacional‘e's sobre la problematica ‘del Sida, &l Séguirnf&hto periédico d¢ la Pagina
Web de La Red Bonaerense y de informacion intercambiada en un Foro viﬁual de
organizaciones con trabajo-en Vih-Sida.

Los. sujetos del estﬁdio fueron hombres y mﬁjeres- que viven con el Vih,
residentes en la zona QOeste del Conurbano Bonagrense, de-entre 33 y 44 afios. Todos.se
atienden. en hespitales pﬁblieos,- son desempleados y ocasionalmente trabajan en
actividades como ‘promotores de salud’ en proyéc.tos que la organizacion desarrolla.

En una primera etapa se realizaron cuatro entrevistas a pvvs que realizaban
actividades de consejeria en hospitales en el 'marco. ,dé un proyecto dé La Red. En esos
casos se utilizd6 un cuestionario estructurado, cuyo disefio apuntd a recuperar ‘la‘
experiencia de la 'partibipacvién en esos proyectos de ,preyenci':'(')'n y promocién de Ta
salud. Posteriormente realicé cuatro entrevistas mé§ a pvvs,i dos en él espacio de las
reuniones, en 'ei momento de la finalizacion de las mismas y en dos domicilios
‘particulares. Para tres de estos casos Teconstru lasitrayectorias de vida. La -'invesfi'gacién
de-campo se desairollé-entre' mediados de-2004 y-fines de 2006.

Esta tesis se ’corhpOne'de'dos ‘partes. En‘la primera el eje de anéli'éis es la
organizacion —la Red Bonaerense-, el objétiyo es dar cuenta de la articulacion entre las
poh’tjcas estatales, los lineamientos de agencias internacionales y las inéitativas de 105
propies-suj etes-afectados; en el proceso que llevo-a la formacién de esta organizacién de
personas viviendo.con Vih-Sida»en la provincia. de Buenos Aires. El foco.de-atencién
entonces esta puesto en desarrollar el proceso de organizacion y las acciones realizadas-

por la Red en su articulacién al contexto mas general de las politicas, mostrar los modos



de vinculacién y 1os sentidos “d'a"dé's a las felaciones €oh otros actores y captar las
tensiones y contradiccione$ de estos procesos.

En la segunda parte éi eje de andlisis esta focalizado en Ios sujetos Yy en'sus
experiencias. Para ello, esta parte se centra en la reconstruccién de las trayectorias de
vida y el andlisis de las narrativas de tres “activistas”, para mostrar los sentidos. que
adquiere la biografia desde el presente, en un proceso de redefinicion identitaria que
. implica nuevas identificaciones y.esta influido, en gran .médida, por la parti_cipapién y
las interacciones de los sujetos en la organizacién.

En las conclusiones se sintetizan algunos resuftados obtenidos, poniendo en

relacion los ejes que atraviesan ambas partes de la tesis.
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PRIMERA PARTE

DEL PADECIMIENTO A LA ORGANIZACION

El objetivo de esta primera parte es dar cuenta de la articulaéién entre politicas
estatales, lineamientos de agencias internacionales e iniciativas de los sujetos afectados,
en el proceso que llevé a la formacion dg una organizacion de personas viviendo con
Vih-Sida en la provincia de Buenos Aires.

El primer apartado comienza con algunos datos actuales sobre incidencia de Vih
y Sida en el pais segln grupos etarios, hombres y mujere_s,‘ vias de transmisién y areas
mas afectadas. Luego realizo un desarrollo sintético del contexto .social y politico en que
“hizo aparicion la epidemia en Argentina, poniendo el foco en el progresivo surgimiento
de organizaciones no gubernamentales abocadas ala problémética y en el impulso que
éstas recibieron en un contexto de descentralizacién de la accion esiatal_e injerencia de
agencias internacionales.

En el segundo apartado se analiza el proceso' de 'formaqién de los grupos de
pvvs y La Red Bonaerense, desde los testimonios de algunos sujetos, atendiendo al peso
que tuvieron las politicas estatales y los vinculos con otros actores -como los
profesionales médicos- eh €5€ Proceso.

El tercer apartado recupera la experiencia de ejecucién de acciones por parte de -
La Red, en el marco de un pfoyecto de financiamiento externo, cuyo objetivo principal
era consolidar la organizacion. Se analizan los sentidos dados por los sujetos a su
f)aﬂicipacién en diversas actividades y la forma en que esta modalidad de intervencion

influyé en la reestructuracion de La Red y en el alcance de sus acciones.
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El cuarto punto aborda, en primer lugar, el espacio generado por los grupos de
pvvs como ‘soportes y protecciones’. Luego los conflictos surgidos al interior de la
organizacion, en base a la competencia por recursos y a diferencias de criterios entre

‘referentes’, relativas al acceso a espacios de representacién de las pvvs.

12



1. Sida, Politicas y Organizaciones no gubernamentales. Un contexto

introductorio

La epi_de;mia del SIDA en Ar.gentina3 se ha difundido en forma disimil desde
que se registro el primer caso c;n el afio 1982, alcanzé_ridose al 30 de Septiembre de 2005
un total de 29.960 casos notificados en el Progréma Nacional de Lucha contra los
Retrovirus del Humand, SIDA y ETS. La distribﬁci()n de los cisos de SIDA por sexo,
hasta el afio 1987 era predominantemente en hombres. En este mismo afio se
diagnostico el '1°_caso de SI]jA en mujeres y la razon hom.bre/mujer fue de 92/1. En el
2004 esta razon descendié a 2,4/‘1 hombres por mujer. Sobre vel total de casos
acumulados de. SIDA las mujeres representan el 24,4%, los hombres el 75,1% y los
registros donde no se puede constatar el sexo son el 0,5%. |

La enfermedad afecta fundamentalmente a la franja de edad de poblacion
econdmicamente activa y ée concentra mayoritariamente en ambos sexos entre los 25 y
39 afios, considerando el total acumulado de casos, esta franja se ubica entre 25 y 34
afios, pero en el afio 2004 los nuevos diagndsticos de SIDA se produjeron con mas
frecuencia entre personas de 30 a 39 afios. En la qulacién femenina la distribucion por
edad de la enfermedad presenta el mayor pico en el rango entre 25 y 30 afios, aunque el
periodo de mayor frecuencia es el de 25 a 35 afios. En la poblacion masculinalla mayor

concentracion en la distribucion por edad en los enfermos de SIDA, es entre 25 y 35

afios.

? Los datos aqui presentados corresponden al Boletin sobre el Vih-Sida en Argentina del Ministerio de
Salud y Ambiente de la Nacién. Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus del Humano, SIDA y
ETS. Afio XI, N° 24, Septiembre de 2005.
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" Teniendo en cuenta el total de notificaciones de SIDA (casos acumulados) en
todo el pais, la .principal via de transmisidn, es el uso de drogas intravenosas con el
32,9%, seguido por transmision sexual, primero con el 31% en heterosexual y luego con
el 22,3%' en hombres que tienen sexo con hombres (HSH). ‘Esta distribucidn no refleja
el patrén actual de la epidemia. Desde principios de los éﬁos 90 en los casos
diagnosticados de SIDA la via de transmisién més frecﬁente es por relaciones sexuales
desprotegidas. En las personas que desarrollaron SIDA en el afio 2004, la distribucic')n
fue la siguiente: las relaciones heterosexuales ascendian al 50,8%, seguido por HSH
18% y luego usuarios de drogas inyectables (UDIS) 15,8%.

En el total del pais, los casos notiﬁcadoé de VIH, soh 30.773, de los cuales el
40% coﬁesponden al periodé posterior al afio 2001, afio en que se incorpora.al registro
de SIDA Ila notificacion obligatoria del VIH. La tasa de incidencia de diagnostico de -
VIH para el afio 2004 fue de 92 casos por millén de habitantes. Para los datos
aéumulados desde el afio 2000 en-los nuevos diagndsticos de VIH, la principal via de
transmision es la sexual con el 72%, en poblacion heterosexual el 50,8% y HSH 21,3%,
séguida por la via sanguinea en usuarios de drogas inyectables 13,6% de los casos.

Al analizar la via de transmision en el afio 2004 entre los varones se obseﬁa que
la mayor proporcidn se encuentra en la via sexual con el 75%, distribuido en poblacion
heterosexual el 40,1% y HSH el 34,6%, seguido por UDIS con el 11,4%, mientras qhe
entre mujeres, la mayor proporcion la presentd la transmisién sexual con el 82%,
seguida por la via sanguinea en UDIs que fue de 5,1%. Las jurisdicéiones de p’rovinpia
de Buenos Aires, Ciudad de Buenos Aires, Santa Fe, Cérdoba Mendoza y Entre Rios
son las que presentan mayor nimero de casos de VIH correlaciondndose con las
jurisdicciones con mayor nimero de casos notificados de SIDA. Las notificaciones de

VIH en el afio 2004, se distribuyeron de la siguiente manera: Provincia de Buenos Aires
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44%, Ciudad de Buenos Aires 20%, Cordoba 6%, Entre Rios 4%, Misiones 3%,
Mendoza 3% y Tucuméan y Chubut 2%.

En las notificaciones de SIDA en menores de 13 afios la transmisién Vértical'
(madre-hijo durante embarazo, parto y lactancia) rep_resénta el 94%. Desde 199Q no se
registran casos de SIDA eﬁ personas hemofilicas y desde 1998 hasta 2005, se
informaron 3 casos por transfusiones de 2, 9 y 11 aﬁos de edad. En relacion a las
notificaciones de infectados por VIH, el 986% es por transmisién vertical, se
présentaron 3 notificaciones por transfusion en los afios 1992, 1995 y 2001 y no se
registran casos de infeccion por VIH en nifios hemofilicos. El mayor nimero de
infecciones se determind entre los afios 1991 y 1996, dando muestra asi de que a partir’
de que se implemento el Protocolo 076 -administracién de AZT, a partir de la semana
14 de embarazo, durante el parto y al recién nacido en los primeros 45 dias de vida- y el
trabajo de consejeria a las embarazadas, disminuy6 el riesgo de transmision vertical y el
nimero de nuevas infecciones de VIH en los nifios hijbs de madres viviendo con
VIH/SIDA. La tasa de incidencia de VIH por transmisién vertical entre el quinquenio
1991-1996 fue de 2,5 a 3 nacidos infectados por VIH cada 10.000 nacidos vivos. En el
afio 2003 dicha tasa es de‘1,4/ 10.000, un 50% menor que la del afio 1996 y también por

debajo de la tasa de incidencia acumulada de 2,3 cada diez mil nacidos vivos.

Desde su aparicion, la incidencia del Vih-Sida sé relaciond a una diversidad de
situaciones de pobreza'y variadas formas de subordinacion y marginacion social. Como
se ha sefialado la configuraciéon de la epidemia muestra contextos de vulnerabilidad
social que destacanv a grupos i_ndigenas, poblaciones migratorias, pobres urbanos,
varones y mujeres trabajadores sexuales, usuarios de drogas inyectables, hombres

homosexuales y otros, en relaciones histéricas de subalternidad, estigmatizacion y
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discriminaci6n social (Grimberg, 2002). Articulando de manera compleja estas diversas
problematicas, el Vih-Sida se fue difundiendo en escenarios con' dispares procesos
organizativos y variados niveles -de movilizacion y conflictividad en la demanda de
derechos sociales, civiles, sexuales, etc. Pero, ademas, la epidemia se desencadend en
un momento en que la medicina occidental lograba controlar ias enfermedades infecto-
contagiosas, adquiriendo sigm’ﬁcacién padecimientos que como él céncer o los
problemas cardiovasculares, son de caracter individual y no transmisible (Pecheny,
2000). De este modo, la idea establecida sobre el predorﬁino de las enfermedades
cronicas y degenerativas en ia sociedad occidental, fué puesta en tela de juicio junto a
los avances de la medicina y la ciencia (Pierret, 1997).

Las primeras respuestas sociales hacia la enfermedad se basaron en el prejuicio y
el miedo y acentuaron la estigmaﬁzacién, discriminacion y segrégacién de los grupos
mas afectados en ese primer momento -hombies homosexuales y usuarios de drogas
inyectables. Entre esas préacticas tuvieron lugar éasos de pedidos de testeos

~compulsivos, la creacion de "sidafon'os’ y cuarentenas, la discriminacién a
homosexuales y trabajadoras sexuales, el rechazo a brindar atencion por parte de 165
servicios de salud, asi como test pre-ocupacionales compulsivos y despidos en el sector
publico y privado. Hasta entrados los afios *90 permanecieron vigentes practicas
discriminatorias en el marco de un imaginario social que asociaba Sida y amenaza, Sida
y muerte,

Un aspecto importante a considerar para nuestro pais es que, desde mediados de

los ochenta, el» discurso y las précticas de organizaciones de derechos humanos sufgidas
durante la dictadura, asi como la presion de 0rganismos internaci‘onales, promovieron
un contexto de demandas de reconocimiento dé derechqs y de participacion social y

politica, favorable a las reivindicaciones de algunos grupos por derechos civiles y
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sexuales (Pecheny, 2000). También a mediados de la década de 1980 se constituyeron
las primeras “asociaciones de lucha contra el sida” en Argentina (Biagini y Sanchez,
1995), en su méyor parte desde organizaciones de homosexuales o por iniciat.i.vas. de
profesionales de la salud comprometidos con la epidemia como problema sanitario y
social. Mas escasos fueron:los grupos genérados directamente por personas afectadas
por la enférmedad. En este escenario las acciones de organizaciones sociales abarcaron
paralelamente la lucha por la salqd y por los derechos humanos én general y sexuales,
en particular. |
Como fesultado de estos procesos de dema.ndabde las asociaciones, como de la
presion de organismos internacionales, en 1989 se creé el Programa Nacional de Luéha
“contra los Retrovirus del Humano, Sida y ETS, dirigiendo su accionar
fundamentalmente a la atencién hospitalaria y, en menor mgdida, ala prevencion. En
1990 se aprueba la Ley Nacional de Sida (N° 23798) entrando en vigencia desde 1991.
Esta ley afirmé la réspbnsabilidad del estado en materia de prevencién, hizo énfasis en
la lucha contra la discriminacion, el derecho a la atencidn y el tratamiento, definid
normas de bioseguridad, entre otros. Otorgd especial importancia a la solicitud de
consentimiento informado para la realizacion del test, al secreto médico y al derecho a
tratamiento gratuito. Si bien, el establecimiento de un marco legal permitié que las
situaciones de discﬁmina‘ci(')n en los efectores de salud o en los ambitos laborales fueran
denunciadas, en los hechos la reglémentacién introducida tardd en hacerse efectiva.
Como indique, lai accion estatal priorizo el problema de la atencién médica. En
1994 se obligoé a las obras sociales a cubrir los tratamientos para Vih-Sida a través de la
Ley 24455 y, en 1996 se asignd la misma responsabilidad al sistema de medicina
prepaga por la Ley 24754. E]l mismo afio el Programa Nacional se hizo cargo de Ala

cobertura universal y gratuita de medicacién antiretroviral y para enfermedades
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~ oportunistas, aunque pérmanentemente tendran lugar interrupciones en el suministro de
la misma.

Hacia 1997 la provisién de los medicamentos antiretrovirales y el seguimiento
clinico a pvvs a nivel nacional, posibilitaron la relativa croniﬁéacién de la enfermedad y
una sobrevivencia de mayor alcance para algunos'. Sin embargo esta nuevé etapa
generaria problematicas especificas ligadas a dificultades én el acceso y la continuidad
de los tratamientos, tai como veremos en el desarrollo de esta parte. |

‘Las intervenciones bﬁciales en prevencion, en cambl_'b, se hicieron e_spefar hasta
poco antes del ﬁnal de la década. Estas consistieron en escasos y discontinuos mensajes
en medios de comunicacion masiva'y, sobre todo, en l_ma' progresiva delegacion, a través
del subsidio a proyectos ejecutados por organizacionés no gubemaﬁlentales (ONG) que,
frente a la lentitud de la respuesta estatal; habian ya comenzado a trabajar en esa
direccion. o

Como sefialamos, creadas a partir de los ochenta, de origen y- caracter
heterogéneo’, estas organizaciones venian realizando una diversidad de actividades,
entre las que sobresalieron las de asistencia médica y psicolégica (diagnéstico, atencién,

asesoramiento y contencion); autoayuda y acompafiamiento mutuo; asesoramiento legal,

* Entre 1990 y 1996 la tasa de mortalidad por Sida en la Ciudad de Buenos Aires aumentd en un 400%,
siendo el valor maximo registrado en 1996, de 18.8 por cien mil (Mazzeo, 2000). A partir de 1997, afio en
que se universalizo en Argentina el acceso a triterapia antiretroviral, esa tasa comenzé a descender
notoriamente. Los casos de muerte por Sida acumulados entre 1990 y 2004 suman un total de 19,702
defunciones, registrandose 2055 casos en 1996 y 1452 en 2004, (Boletin sobre el Vih-Sida en Argentina.
Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus del humano, Sida y ETS. Ministerio de Salud de la
Nacion, 2005)) :
* En 1995un estudio sobre 16 organizaciones con trabajo en Vih-Sida en la Ciudad de Buenos Aires,
registro la presencia de médicos, abogados y psicologos sociales o psiquiatras en todas las organizaciones
menos una; ‘Seropositivos Anonimos’, definida como grupo de autoayuda por sus miembros. Entre las
principales actividades se destacan las de asistencia médica (COINSIDA, DESCIDA, FUNDAI
HUESPED, TIERRA, UACETS, MANTOVANO), de ayuda mutua y cooperacion (Seropositivos
Anonimos, Sida Vision Alternativa), de reivindicacion y accion legal (CHA, Gays por los derechos
civiles, FUNDESO) y de prevencién, promocion y desarrollo comunitario (ASES, COFIVAC, FAT,
RED) (Biagini y Sanchez, 1995). ' .
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asistencia juridica y denuncias; investigacién biomédica; prevencion .y promoéi(’)n,
siendo en algunos casos incorporadas en la implementacion de acciones oficiales.

Entre las primeras fundaciones y asociaciones ciyiles, se crearon grupbs de
autoayuda de personas afectadas directamente por el Vih-sida. Estos ‘microgrupos
construidos’ (Menéndez, 1998) se definieron como autogestivos, caracterizandose por
reunir exclusivamente a personas en la misma situacion, por sosténerse con los aportes
voluntarios de los integrantes y por recuperar el formato de otros grupos como
Alcohdlicos Anénimos y Narcéticos Andnimos.®

Ahora bien, para comprender mejor este proceso, una primera cuestion a tener
en cuenta es que en nuestro pais, la epidemia del Sida avanzé en‘ un contexto marcado
por el impacto de la aplicaéién de politicas neoliberales. A partir de 1976, estas pusieron
en marcha una distribucién regresiva del ingreso sustentada en la reduccion del salario
real, la desindustrializacion y la desocupacion, p_rovoéarido una creciente _mafginalidéd
social (Basualdo, 2001). En simultaneo a este proceso se dio la reduccion del gasto
publico en 4reas basicas como la educacion, la seguridad social y la salud. Durante los
afios noventa se produjo un notable deterioro del sector salud, la disminucién de
coberturas y diﬁculiades en el acceso a los servicios. Si bien el proceso de
debilitamiento del sector publico de salud, en particular del rol del estado como
fiscalizador y regulador de las prestaciones habia comenzado a partir de la segunda
mitad de la década de los setenta; fue a partir de los noventa que la fragmentacion y

atomizacion del sector se profundiza con la implementacién de la politica de

¢ “Seropositivos Anénimos’ se cred en 1991, con el objetivo de mejorar la calidad de vida de las pvvs, se
autodefinié como grupo de autoayuda, diferenciandose de las ONG ‘tipicas’ y compartiendo premisas de
grupos como Alcohélicos Andnimos, tales como la horizontalidad, la ausencia de roles directivos, la
técnica de los ‘doce pasos’. Este grupo no disponia de una sede propia para su funcionamiento,
reuniéndose sus miembros en colegios o iglesias, no estaba integrado por ningn tipo de profesionales,
pero si por ‘colaboradores’ voluntarios y familiares; pvvs y no pvvs (Biagini y Sanchez, 1995).
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“descen_tralizaéién” y “autogestion” hospitalaria del nivel nacional ;11 provincial y
municipal, sin las correspondientes transferencias de foﬁdos_.

Junto a la disminucién de los servicios de atencién generales y de menor
“complejidad asi como de las acciones prevenﬁvas, se afirmaron progresivamente los
servicios de prepagas vy el sector privado. En este marco de politicas de desregulacion y
“ajuste estructural’, el avance del Sida implic6 una lucha por recursos eﬁtre prestadores
de servicios y sobre todo de parte de las personas directamente afectadas por la
epidemia. El estado no aparecié ya como regulador y articulador de las necesidades de
los ciudadanos en términos de i)revencién y asistencia en base a un principio
universalista, sino que su accionar se dio sobre la categ’orjzacién de los “pobres’ como
sujetos beneficiarios de politicas focalizadas de asistencia. Al extenderse esta estrategia
a dreas antes consideradas universales, la salud publica se redujo a la atencion basica
para quienés no pudieran pagar el servicio.

Algunos autores resumieron este proceso en los siguientes términos “En el
marco del nuevo modelo los derechos sociales pierden entidad y la concepcion de
ciudadania se restringe, se profundiza la separacion publico/privado, la legislaci6n
laboral evoluciona en el sentido de una mayor mercantilizacién y desproteccion de la
Juerza de trabajo, y la legitimidad de las intervenciones estatales se reducen a la
ampliacion del asistencialismo (...) La expresidn institucional de este nuevo modelo y
del cardcter de las relaciones sociales es un nuevo Estado, un escenario diferente que
expresa y define nuevas coﬁdiciones de la lucha social” (Grassi, Hintze y Neufeld,
1994).

En esa doble dindmica de progresiva difusion del Sida como problema social y
de reforma del sistema de salud afgentino, algunos investigadores conceptualizaron a

las organizaciones no gubernamentales como un “tercer sector”, ubicado en la “tension”
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entre estado y mercado, proponiendo que las mismas constituian vanguardias como
portadoras de valores “humanistas” y prestadoras de servicios (Thompson, 1990; citado
en Biagini y Sanchez, 1995). Me interesa resaltar que esta vision naturalizd una
separacion entre el estado, el mercado y las ONG, asigndndoles una logica propia y
caracteristicas distintivas, a la vez que opacaba, las maltiples relaciones que estas
organizaciones establecjan con instituciones oficiales, interviniendo en ambitos
hospitalarios, gestionando recursos e implementando acciones en el marco de politicas
de estado. Tal como se ha sostenido (Biagini, 2002) el mayor problema reside en no
enmarcar la emergencia y la accion de estos colectivos en uﬁa trama de relaciones de
poder y en el cémpo de la lucha; social y politica. Otros estudios han realizado una
tipologia de dichas ONGs, sefialando su rol crucial en el ‘vacio’ generado por la
“retirada” dél estado, asi como los limites de su accionar en relacion a la funcidn
politica que algﬁnas se proponen, como la “re-ciudadanizacion” de los sujetos afectados
por la enfermedad (Kornblit y Petracci, 2000),

Duranté la década de 1990 agencias como el Banco Mundial, la Organizacion
Mundial de la Saiud y los programas de la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU)
adquirieron una posicion relevante en el disefio de politicaé de salud en.el escenario
internacional, a partir de la creacion y financiacién de programas y proyectos (Aratjjo
de Maftos, 2002). Estos organismos promovieron un discurso que hacia eje en la
formacién de una coalicién de actores para influir en las politicas sobre Sida, y
otorgaba un rol “protagoénico” a las personas y asociaciones de pvvs. Desdé esas
orientaciones los organismos internacionales desarrollaroﬁ una serie de nociones como
‘empoderamiento’, ‘involucramiento’, ‘advocacy’, ‘movilizacion comunitaria’,

‘construccion de liderazgo® que se plantearon como premisas para dar una respuesta
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colectiva al Sida desde la ‘sociedad civil’ y, para controlar a los gobiernos desde las
propuestas ir_ltemacionales7.

En 1997 ée creo el proyecto de Lucha Contra el Sida (LUSIDA) financiado por
el estado argentino y el Banco Mundial, para desarrollar actividades en prevencion a
través de ‘organizaciones de la sociedad civil’®. En el afio 2000 se disefié con apoyo de
- ONUSIDA’ y para ser ejecutado a través del PNUD' un Plan Estratégico en Vih-Sida y
Enfermedades de Transmision Sexual de alcance nacional, con participacién de distintos
actores. Este incluyo la creacion de un Comité Técnico Asesor (CTA) que ‘por primera
vez incorpora fepresentantes de la Red Nacional de Personas viviendo con Vih-Sida y
de la Comunidad de Mujeres viviendo con Vih-L.S'ida’.11 Entre los objetivos del plan
figuraban: reducir la transmision del Vih-Sida e ITS (infecciones de transmisién
sexual), mejorar la calidad de vida de las pvvs e incrementar la capacidad de gestion de
- los programas de Sida, a nivel nacional, provincial y local. Entré las estrategias se

priorizaron: descentralizar las actividades de prevencion y promocion a niveles locales y

7 “SIDA, reduccién de Ja pobreza y alivio de Ja deuda’. ONUSIDA-BANCO MUNDIAL, Ginebra, Suiza
Mayo de 2001. ‘Community Movilization and AIDS: UNAIDS technical update, April, 1997.

Eduardo Menéndez (1998) ha sefialado que desde una tendencia técnica, eminentemente neoliberal, se
consider6 la participacion social centrada en el individuo responsable, auténomo, independiente como
opcion realista acorde a la sociedad contempordnea, colocando en el individuo el logro y las
consecuencias de la accion. Seglin este autor, algunos organismos internacionales han impulsado esa
participacion como atencidon primaria de la salud, centrando en los ‘microgrupos construidos’, para
asegurar un minimo de continuidad en las acciones oficiales, dada la interrupcion de las politicas y la falta
de financiamiento de iniciativas por el estado en épocas de cisis.

® Bl Fondo de Asistencia a Proyectos de Organizaciones de la Sociedad Civil del LUSIDA, financié entre
1998 y 1999 cerca de 100 proyectos en prevencién comunitaria, actuando bajo los principios de ‘equidad,
solidaridad, eficacia y eficiencia’ (Informe del encuentro sobre estrategias de prevencion comunitaria de
+ VIH-SIDA. Ministerio de Salud y Accion Social de la Nacion-Programa Nacional de Lucha contra los
Retrovirus del humano, Sida y ETS-LUSIDA. Abril de 1999). Acerca del surgimiento del LUSIDA y
para un anélisis de las acciones implementadas, desde el punto de vista de los funcionarios del programa
y las ONG, ver Biagini, 2002; 2004; 2005.

® Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre VIH-SIDA.

' Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo

! Plan Estratégico en VIH-SIDA y ETS 2000-2003. Unidad Coordinadora Ejecutora VIH-SIDA y ETS.
Ministerio de Salud de la Nacion. 2001
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estimular la participacion activa de las pvvs y sus organizaciones en esos programas,
por medio de talleres de capacitacion de promotores y facilitadores.

Este plan fue aprobado por resolucion N° 641/01 del Ministerio de Salud de la
Nacion a comienzos de 2001, sin embargo la agudizacion de la crisis a partir del 19y 20
de Diciembre'? retrasé su imblementacién mientras se profuhdizaban las dificultades en
la entrega de medicamentos a los hospitales y se incrementaban los reclamos de parte de
los pacientes en las distintas jurisdicciones. |

A comienzos de 2002 al asumir el Ministro de Salud G. Gonzalez Garcia, el
Programa Nacional de.Lucha contra los Retrovirus del Humano, VIH/SIDA y ETS se
encontraba sin autoridad a cargo y con falta de algunos de los medicamentos esenciales
debido a una interrupcion del ciclo de compras. En este marco, como estrategia frente a
la crisis, el Ministerio de Salud decreté la “Emergencia Sanitaria Nacional’ (Decreto
486/02) con el objetivo de ‘evitar el derrumbe total del Sistgma de Salud y reéuperar el
rol rector en las politicas sanitarias del pals que se habia visto debilitado durante la
década del "90°"* En ese marco institucional, el Ministerio de Salud considerd al
Programa Nacional de lucha contra los Retrovirus del Humano, SIDA y ETS conio
‘Programa Protegido’, debido a que tanto los medicamentos como los insumos se veian

afectados por la fluctuacién del délar.

'2 E120 de diciembre de 2001 tras una movilizacion popular a Plaza de Mayo, que fue duramente
reprimida, tuvo lugar la renuncia del presidente De la Rua. La Argentina padecié una seria crisis
institucional dandose la sucesion de presidentes interinos y la eleccién por el Congreso de la Nacion del
presidente Duhalde quien llamaria a elecciones anticipadas en Abril de 2003. En este contexto se dio la
cesacion de pago de compromisos externos, la caida del crédito y el rebrote inflacionario.

" La Emergencia Sanitaria declaraba que: “.. en mérito a la actual situacion econémica y financiera de
la Republica Argentina, de altisimo contenido critico, se. torna institucionalmente obligatorio
instrumentar las herramientas necesarias y adecuadas para enfrentar la dificil situacién considerada de
excepcion, los niveles de pobreza, la crisis que afecta al mercado de servicio e insumos de salud, la
profunda pardlisis productiva con su consecuente desorden Jiscal y su correlato de crisis politica, que
alcanza a los estados provinciales, en cuanto miembros de la organizacion nacional” (* Argentina,
situacion del Vih-Sida’. Informe de Gestion del Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus del -
Humanos, Sida y ETS. Ministerio de Salud y Ambiente de la Nacion, 2004.)
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En Mafzo de 2002 se elgbor() lvma' propuesta conjunté de trabajo entre el
Programa Nacional, los représentantes del ONUSIDA en el pais y el ‘Foro argentino de
ONGs con trabajo en Sida’, este Gltimo, fue creado en ese momento para tél fin,
nucleando a ONG y redes de pvvs que trabajaban en la problemétjca._

Por medio de esta propuesta se solicité un s-ubsidiov al Fondo Mundial de Lucha
contra el Sida la Tuberculosis y la Malaria.'* En Marzo de 2003 se aprobé el proyecto
“Actividades de apoyo a la prevencién y el control del Vih-Sida en Argentina’, que
continud los objetivos generaleé del Plan Estratégico: disminuir la incidencia de la
»infeccién por el Vih, mejorar la calidad de vida de las pvvs y mejorarl la capacidad
operativa del sistema de salud quevactﬁa en el campo del .Vih-‘Sida.. : |

De acuerdo a los lineamientos del Fondo Global, se creé un ‘Mécanismo

"1 (MCP), para la evaluacién de propuestas, su aprobacion o

coordinador de Pais
rechazo y el control de la ejecucion de acciones. Para convocar a la presentaéi(')n de
proyectos el MCP formulé una guia conteniendo las condiciones de presentacion,
requisitos de aceptacion y los objetivos especificos, desglosados en once lineas de
éccién recomendadas. '®

La primera fase de convocatorias a proyectos se realizd en Abril de 2003 y tras

la presentacion de mas de 400 propuestas de actividades, se aprobaron y financiaron 129

** El Fondo Global de Lucha contra el Sida la Tuberculosis y la Malaria fue creado en Enero de 2002, con
sede en Ginebra, como un instrumento de financiamiento destinado a complementar los programas
oficiales dirigidos a estos padecimientos, existentes en distintos paises. _

" Esta ‘mesa’ estuvo originalmente integrada por 16 personas: 1 representante de pvvs, 3 de ONG con
trabajo en Sida, 2 del sector privado (consejos empresarial y publicitario), 1 de organizaciones religiosas,
2 del sector académico educativo, 1 de la Sociedad argentina de Sida, 4 funcionarios del gobierno, 1
representante de ONUSIDA y 1 del Foro del Instituto de Salud Mental. V

1® L as mismas comprendian: 1-Prevenir la transmision del Vih en usuarios de drogas inyectables; 2-
prevenir la transmision en gays, lesbianas, travestis, transexuales, bisexuales y otros; 3-prevenir la
transmision materno-fetal del Vih, 4- Ampliar el acceso de la poblacién al diagnostico sexologico de Vih;
5-Prevenir la transmision del Vih en trabajadoras sexuales; 6- prevenir la transmision del Vih en personas
en situacion de pobreza; 7-Incorporar la prevencion del Vih en el sistema educativo; 8-prevenir la
transmision del Vih en personas en situacion de encierro; 9-fortalecer el estado de salud y la calidad de
vida de las pvvs; 10-aumentar el porcentaje de tratamiento para mujeres embarazadas seropositivas al
Vih; 11-desarrollar programas de adherencia al tratamiento.
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proyectos de organizaciones sociales, ONGs, instituciones de salud, fundaciohes y redes
de pvvs.

La cfeaci(')n del Foro de ONGs y el MCP gener6 diversos ‘conflictos de
intereses’, en torno de quiénes serian representantes de las orgahizaciones en esos
espacios y sobrg:fel manejo de los fondos asignados. En algunos casos esto implicé
permanehtes disputas entre las ONGs y, tal como expondremos mas .adelante, la
fragmentacion de redes de 'pvvs.

Los estudios en ciencias sociales que han abordado este proceso séﬁalan una
serie de problemas en las.préctic‘as de las ONG con trabajo en Sida y organizaciones de
pvvs, sobre todo las tensiones y desplazamientos entre la construccion de ciudadania y
el asistencialismo social o la prestacion de servicios, la defensa de derechos y el control
social de la poblacion, su rol de agentes de salud o ‘movimiéntos sociales’, su
.autonomia_- y dependencia del estado, las agencias internacionales y la industria
farmacéutica (Biagini, 2004). Los alcances y limites del accionar de estas
organizaciones han sido analizados advirtiendo sobre la ‘deﬁmovilizacién’ de los grupos
-activistaé, que se produjo tras la implementacién de proyectos de trabajo financiados
por el estado y las agencias internacionales, paraddjicamente, en uh contexto de
crecientes luchas sociales y demandas de ‘movimiéntos sociales en salud’ (Biagini,
2005).

Desde mi punto de vista, considero que el problema de estos planteos es la
oposicidn y separacion que sé realiza entre estado y sociedad civil,‘desdeila cual los
sujetos de esta ultima son pensados en términos de dos opciohes: como sujetos
‘oombativos’=‘poliﬁzados’ 0 como ‘desmovilizados’ y ‘cooptados’=‘integrados’ a las
politicas estatales. Si bien ponen en evidencia conflictos entre los diferentes actores, la

generalidad de estas nociones dificulta el analisis de las relaciones de poder y las
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reciprocidades que se ponen en juego en las interacciones cotidianas de los sujetos con
las instituciones, los funcionarios y los organismos de gobierno, en el marco de las
politicas de estado. De-éste‘modo, se obtura la percepcion de aquellas iniciativas que
pueden i'mplicar el cuestionamiento de condiciones que hacen a la subordinacion de
algunos conjuntos sociales en el proceso.

Desde otra perspectiva, este trabajo busca mostfar que el espacio de confluencia
de distintos actores generado en el contexto de progresiva deScentralizacién de las
acciones del estado, no anulé la posibilidad de confrontar, demandar y negociar desde
las organizaciones sociales, es decir, no cerrd el espacio para la ‘politizacion’, si
entendemos por esta nocion la conformacion de demandas hacia el estado que adquieren
caracter publico y se sostienen en alusion a ciertos ‘derechos’.

Desde una mirada antropoldgica esta tesis distingue en térmihos analiticos entre
ONGs y organizaciones formadas exclusivamente por pvvs, cdnsidera las diferencias de
sentido que las practicas pueden cobrar para ellos y busca contextualizar estas tensiones

a partir de las trayectorias y la vida cotidiana de las personas que viven con Vih.

2. La Red Bonaerense de Pvvs - de pacientes a activistas.

A partir del primer encuentro nacional de pvvs reaﬁzado en la ciudad de Buenos
Aires en 1998, se cre6 la Red Nacional de Pvvs, nucleando a personas de distintos
puntos del pais con experiencias asociativas y de trabajo en torno del Vih-Sida. Ese
encuentro fue impulsado por el Proyecto LUSIDA que, desde el afio previo, fomentaba
la participacion de las pvvs en capécitacién, en la implementacién de acciones

preventivas y otros eventos relacionados a la tematica. De modo similar, la creciente
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participacion de las pvvs en diferentes dmbitos fue estimulada por p_rofesionales que
integraban la Sociedgd Argentina de Sida (SAS); mayormente médicos que trabajaban
en el Conurbano bonaerénse. En este contexto, a fines del afio 2000, la SAS 6torgé'
becas a pWs y a miembros de ONG i)ara participar de un Congreso de Sida realizado en
Mendoza. En el mes de diciembre del mismo afio se organiz6 otro encueﬁtro nacional
de pvvs en la ciudad de Mar del Plata impulsado por un grupo local de pvvs y con
apoyo del Programa Nacional de Sida.v A partir de ese encuentro se formé la ‘Red
Bonaerense de pvvs’, que nucle() a ‘delegaciones regionales’ ubicadas en zonas
(partidos y municipios) del Conurbano bonaerense y en distintas localidades de la
provincia. A comienzos de 2001 los representantes dé esas delegaéiones formaron .un
‘secretariado general’ que se reuniria periddicamente para tratar ‘las poiificas’ de la Red
y mantener la comunicacién entre las distintas zonas.

Tal como declara en sus documentos, la Red bonaerense se prbpusé objetivos
como ‘aunar las voces y lograr un mayor involucramiento de pvvs en el disefio y
evaluacién de politicas e intervenciones, participar en el disefio y con(rol de pruebas
clinicas de drogas y protocolos, exigir el cumplimiento dé normas respecto a la
atencion y el tratamiento de pvvs privadas de su libertad, elevar la calidad de vida de
todas las pvvs y promover sus derechos y garantias’."” Con estos objetivos, desde su
formacién La Red abrié grupos de pvvs en hospitales del Conurbano (zona Norte,
Oesté, Suroeste) y la provincia de Buenos Aires: Mar del Plata, Olavarria, Bahia Blanca
y San Nicolés. En este sentido, la creacion de grupos de pvvs ha sido tanto condicion de
posibilidad, como también objetivo de La Red, ya que la prganizq.cién se formo a partir
de grupos preexistentes, y luego se dedicé a ‘reph'éar’ esta modalidad en distintos

lugares. -

' Manifiesto de la Red bonaerense de pvvs, enviado a la Coordinadora ejecutiva del LUSIDA en Febrero
de 2001,
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Loé grupos que integran las regionales realizan reuniones périédicas de ‘pares’
para infoﬁnarse y asesorarse respecto al Vih-Sida, los tratamientos, sus derechos como
pvvs, aspectos legales que regulan la problematica, etc. Apuntan a mej orar su calidad de
vida y promueven el afianzamiento de los vinculos con el estado, a partir de lo que
denominan ‘vigilancia ciudadana’, lo que supone eli control e intervencion en las
politicas sobre la cuestién del Vih-Sida y la salud en general. |

Este ultimo aspecto esta directamente ligado a las ideas y practicas sobre. el
activismo entre pvvs, y a veces, és expresado como uno de lbs objetivos de la Red, en
términos de lograr una ‘incidencia politica’.'® Las modalidades mas frecuentes de hacer
viable esto son ‘inserfar’ activistas en espacios estratégicos de representacion y toma de
decisiones, o bien enviar cartas y notas de denuncia a diferentes orgénismos oﬁdales,
efectuando demandas especificas. Si bien las acciones directas de prote‘sta no son muy
recurrentes, en algunas oportunidades las pvvs han pérticipado de denuncfas publicas y
acciones colectivas.

A mediados de los afios 90 se realizaron manifc—;staciones frente al Ministerio de
Salud de la Nacion, en reclamo por la cobertura gratuita cie medicamentos para el Vijl-
Sida. En esas primeras movilizaciones participaron pvvs y familiares, junto a algunas
ONG ligadas al trabajo en Sida. Luego de la implementacion de los tratamientos, las
principales acciones colectivas en que participaron las redes de pvvs se realizaron a
comienzos de 2002- en el Ministerio de Salud de la Nacién para denunciar la
interrupcién de la entrega de medicamentos y exigir su reabastecimiento— yen 2005, ala
Gobernacién de la provincia de Buenos Aires, para denunciar la “falta de presupuesfo y
politicas” en Vih-Sida en la provincia. En ambos casos se movilizaron hasta los

edificios en cuestion y manifestaron en la puerta hasta ser recibidos por las autoridades.

' Para la terminologia utilizada por los miembros de la Red utilizo bastardillas y comillas.
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Otra modalidad de demanda frecuente ha sido el uso del espacio publico para expresarse
individualmente,‘ sobre fodo cuando es posible acceder a los medios. En estos casos,
representantes de La Red han hecho declaraciones refiriéndose a diférenfes problemas y’
denunciando situaciones criticas, por ejemplo:

"Eso es lo que le pedimos: un compromiso politico serio, no que sea para la foto
y nada mas", el tema social es muy importante. ;Cémo te vas a tomar 20 pastillas por

dia con la panza vacia?"’

- "En el hospital Héroes de Malvinas, de Merlo, de un dia para otro cerrd un

“servicio que atendia unos cien’ pc’zéi’ehi‘é&f e’ btros lugares hay’ Infectologosperosm .
espécializaciéh en VIH”. “Desde el Ministerio de Salud de la Nacién los remedios van
a las sedes de las 15 regiones sanitarias provinciales: retirarlas de alli queda a cargo
de cada centro de salud y suele haber inconvenientes: que el movil del hospital se
descompuso, o que un funcionario se olvz'do', y eso basta para que se interrumpan
tratamientos cuya efectividad se basa en la continuidad”. “los reactivos para el test de
VIH faltan en varios hospitales una parte viene del programa nacional y otra del
programa provincial de sida: esta tltima suele faltar. Ademds, en ‘algunos servicios se
niegan a hacerles el test a menores de edad, exigiéndoles que vayan acompariados por
los padres, desconociendo que muchas veces un chico, o una chica no se atreve a
decirles a sus padres que tuvo relaciones sexuales y tiene miedo de haberse infectado”.

“El ministerio bonaerense no tiene presupuesto asignado para VIH/sida:
nuestras reuniones con la direccion del programa provincial siempre terminan en que
por esa causa tienen las manos atadas”.

“Hace un tiempo Pdgina/12 hizo conocer nuestra denuncia sobre el caso de un
detenido a quien en el penal de Batdn lo castigaban quitdndoles los medicamentos
contra el VIH. Eso sigue pasando en distintas cdrceles: cuando llevan a los presos a los
‘buzones de castigo’, les cortan los tratamientos. Lo hemos denunciado ante la Corte

, 2
Interamericana de Derechos Humanos”.”°

** Publicado en: www.clarin.com (02.122003) . .

? publicado en: www.paginal2 com.ar (02-12-2004)

29



Me interesa remarcar que estas demandas anclan en un campo reivindicativo
~estructurado en torno a la idea de derechos humanos, especificamente derecho a la
salud, la ‘calidad de vida y al trabajo; en sintesis derecho a una ‘vida digna’.‘ Estas
ideas y valores, so’ﬁ parte del discurso de la organizacién desde su consolidacién, y
han fundamentado todas sus acciones como activistas. Las reivindicaciones suelen
apelar al estado como responsable de garant'izar los derechos de las pva. Tal como
figura en un maniﬁésto que se puede leer en ]a pagina web de La Red:

“Afirmamos que el Estado no protege los derechos de las personas que vivimos

con el VIH cuando no cumple con su mision, cuando no estd en condiciones de

asegurar a los ciudadanos el derecho a la salud, a la educacién, a la prevision, al

trabajo digno, a la justicia.

Como se ha sefialado para el estudio de otros procesos de accidon colectiva

(Grimberg, F. Alvarez, Manzano; 2003), en la construcciéon de demandas, en el marco

de relaciones entre el Estado y las organizaciones, se elaboran discursos que se articulan

a partir del énfasis en situaciones de padecimiento/necesidad, por un lado, y de

voluntad/dignidad/(derecho al) ﬁabajo por el otro.

Organizacion y conformacion de los grupos

Los primeros grupos locales de pvvs que integraron la Red Bonaerense en 2000,

se constituyeron a partir de grupos de apoyo y contencién, que funcionaban en

hospitales bonaerenses, entre ellos el hospital nacional Posadas, que desde mediados de

los afios *80 atendia un porcentaje importante de casos de Vih-Sida. En el caso de

21 Ver www.reddepvvs.org.ar/derechoshumanosySida
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algunos sujetos de nuestro estudio, que formaron parte de esos primeros grupos de pvvs,
recibieron diagnostico de Vih+ entre fines de los afios ‘80 y principios de los *90, y
algunos hablan tenido experiencias previas de participacién en grupos para la
recupéracién de adicciones como Narcéticos Anonimos.

El relato sobre esta etapa que hace uno de nuestros entrevistados —a quien
-llamaremos Flavio- alude al momento de empezar a ‘hacer movidas’ en el hospital,
fundamentalmente para organizarse en torno del acceso a la medicacion. Como ya
mencioné, la cobertura gratuita de tratamientos se establecié definitivamente en 1997,
posibilitando la sobrevida a muchas personas y cronificando relativamente la
enfennedad. En los afios subsiguigntes, este hecho implicé un proceso de relativa
autonomizacion de las bvvs respecto del saber médico, y llevo a la consolidacién de
grupos que no estuvieron coordinados por profesionales, aunque se instalaran en
instituciones de salud. Posteriormente, como veremos, algunas personas decidieron
organizarse para. afrontar diferentes problematicas ligadas al vivir con Vih y para

comenzar a formar parte de acciones comunitarias en prevencién primaria y secundaria.

“Empecé a hacer un par de historias ahi en los hospitales porque estaba metido

también en narcéticos [Narcoticos Anonimos].
A: ;Ahi seguiste?

“si segui mucho afios en narcéticos [Narcéticos Anénimos] y después empecé

" a relacionarme con la gente cuando aparecieron los antiretrovirales, para que el

gobierno los compre [para que] se hiciera la ley nacional de Sida vy [hubiera]

{ratamiento para todos y ahi fue cuando empezé la movida en el Posadas y fui

conociendo gente ahi es como que empezaron a hacer toda una movida de la parte de

los pacientes jno? y ahi empezamos. En esa época no era la red ni nada, éramos todos

pacientes que se autoconvocaban junto a médicos, trabajadores sociales de hospitales

con gente de organizaciones y ahi bueno empezamos a juntar firmas viste todo a

pulmon viste un laburo. Y después si, se empezaron a armar grupos de contencicn y

todo eso, en algunos lugares funcionaban como grupos de contencion primero, estaban
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coordinados por psicélogos, por ese tipo de profesionales, después bueno nosotros

dijimos _‘nos _abrimos’ y querfamos grupos pero_especificamente nuestros v ahi fue

como nacid la red” (Flavio, 44 afios. Ex usuario de drogas, 21 afios de diagnéstico de

Vih) El subrayado es mio.”

El espacio abierto en torno del encuentro nacional de pvvs implico el
reconocimiento de la posibilidad de generar iniciativas propias para organizarse €
intervenir en la problematica desde los grupos que se iban formando. Tal como se vera

en el testimonio siguiente el papel de los organismos de salud locales y del hospital fue

clave en el proceso organizativo.

“los grupos empezaron acd porque nosotros en el 2000 fuimos a un encuentro
de personas con Vih en Mar del Plata y ahi fue cuando decidimos organizarnos jno?
formar grupos. Estaba el grupo del Posadas [del hospital] que funcionaba mucho por la
parte profesional entonces dijimos ‘vamos a ponernos a armar grupos' y con una |
compafiera de Castelar vinimos a hablar con la gente de la Secretaria [Secretaria de
salud municipal] que queriamos armar grupos. Bueno encontramos una mina muy
copada que laburaba ahi una sefiora que tenia mucho compromiso con el tema del Vih
que habia conocido gente y bueno ahi nos presenté a dos comparieros que eran S y
P .., en realidad nos llamaron a una reunién y ahf nos juntamos nos convocaron y
bueno nosotros le dijimos que teniamos ganas de armar un grupo, de empezar a
Juntarnos. Y asi empezamos a juntarnos ahi en la capillita en el Eva Perén” [Hospital

municipal]. (Flavio, 44 afios. Ex usuario de drogas, 21 afios de diagndstico de Vih)

A partir de la vinculacion personal entre pvvs de distintas 4reas, fueron
definiendo una modalidad de formacion de grupos por zonas, municipios o localidades
del Conurbano y la provincia. Algunos de estos grupos comenzaban reuniéndose en

domicilios particulares hasta obtener un espacio en algin hospital o centro de salud. En

%2 De aqui en adelante, todo subrayado en los testimonios es énfasis del autor.
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los testimonios que siguen se expresa esta dindmica de ‘apertura’ de grupos locales en
articulacion con instituciones de salud.

“[...]y me enteré de la red, la red bonaerense. Me comentaron por ahi y por un
gay amigo me fui a Zona Norte. Ahi lo conociaR... L... fuiala casa, a reuniones a la
casa de R... llegué digamos que me gusté el tema y se lo dije a él, ‘miren la verdad que
me alegra haberlos conocido y realmente que si lo que estdn haciendo no es la ltima
vez que me van a ver eh’ hicieron muchas cosas de las cuales yo tengo ganas de hacer y
me interesan asi que bueno estoy seguro de que esta no va a ser la ultima vez que me
van a ver'. Ahi me dicen ‘mird se va a abrir grupos en otros lados hay uno en M... " me
dijeron ‘mird que ahora estd mas cerca van a abrir ahi donde te fuiste hacer atender,
van a abrir un grupo ahora que abrieron epidemiologia van a abrir un grupo, si hay
una chica C...". Y bueno vine asi y me gusté” (Rolando, 39 afios, 12 de diagnésti'co, ex

usuario de drogas).

“[...1y eso fue en el 2000 y después nos fuimos para Moreno a hacer el mismo
laburo alld en moreno y nos presentaron a M... y también hicieron una convocatoria a
las pvvs que se reunian ahi y ahi estaba R... estaba M... estaba C... que después
Jfallecié habia unos cuantos y bueno, al toqize se abrio el grupo se empezaron ajuntar
los chicos nosotros les dimos una mano ¥ empezd allé en San Martin, | en Mar del Plata
ya estaba formado, en Bahia Blanca también se empezé a formaf como estaban lejos
ellos lo hicieron solos y Olavarria también, y en San Nicolds también ellos ventan para
aca buscaban asesoramiento acd y nos juntdbamos acd empezamos a hacer
asesoramiento y ellos iban alld y replicaban lo que haciamos acd ;no?” (Flavio, 44

afios, 21 afios de diagnéstico).

Me interesa enfatizar que en la conformacion inicial de los grupos, influydé no
sdlo la iniciativa de los sujetos, sino también el rol protagénico del estado, que incluyo
su incorporacién como beneficiarios de planes sociales y vcomo ejecutores dg la
‘pIaniﬁcaci()n regional’ de actividades de lucha contra el Sida, impulsando su

participacion en distintos eventos y proyectos.

33



Es decir que, por un lado se dieron procesos de intercambio y reciprocidad entre
los diferentes grupos y paralelamente, algunas personas fueron convocadas desde el
Proyecto LUSIDA, a participar en jornadas de capacitacién y fonﬁacién de
‘preventores’ y ‘multiplicadores’ comunitarios en Vih-Sida. Estas jornadas consistieron
en talleres sobre conocimientos basicos r_elativos a la infeccion por el Vih-Sida y sobre
medidas preventivas, y fueron coordinados por profesionales de la salud. El propésito
de formar a pvvs como ‘promotorés comunitarios’ respondid a la combinacion de las
demaﬁdas de las propias pvvs como a los lineamientos del Plan Estratégico en Vih-Sida
y Enfermedades de Transmision Sexual, tendientes a la descentralizacion de las acciones
de prevencion y promocion.

A partir de las practicas de capacitacién realizadas durante el afio 2000, estas
pvvs desarrollaron actividades de consejeria, prevencién y promocién de la salud entre
sus compatfieros de grupo y hacia otras pvvs, generalmente pacientes de 105 hospitales
del conurbano.

En lo que sigue me referiré al proceso organizatiyo y las acciones de la Red (ie
pvvs del Conurbano y especificamente a la ‘regional’ zona oeste, integrada por dos

grupos. Cuando no sea asi, se explicitara que se trata de otros grupos o ‘regionales’.
Las primeras actividades

La primera experiencia de trabajo de la Red oeste consisti6 en la ejecucién de
un proyecto de prevencion en Vih-Sida, en escuelas publicas del barrio Ejército de los
Andes de Ciudadela. El proyecto se denominé “Abriendo las puertas del Fuerte” y se
desarrollo en conjunto con el Consejo Argentino de Alcoholismo (CADA) vy la

~secretaria de Salud Publica del partido de Tres de Febrero. Estas organizaciones
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contaron con el apoyo de los Ministerios de Salud de la Nacion y de la provincia de -

Buenos Aires, del Programa provincial de Sida y de la “‘Cooperacién Técnica argentino-
alemana’ (GTZ).

Las actividades se desarrollaron en cuatro escuelas secundarias municipales, en
las cuales las pvvs dieron charlas de prevencién del Vih-Sida, prevencién de adicciones
y salud sexual a adolescentes. Distribuyeron materiales graficos sobre vias de
transmision del Vih, sobre los cuidados en las relaciones sexuales y el uso de drogas, y
entregaron preservativos provistos por el LUSIDA.

Una parte de este proyecto se dirigi6 a ‘formar fonnadore;s’, es decir, que las
propias pvvs replicaran las acciones de capacitacion entre los pares’ del mismo grupo.
0 bien, que se generaran nuevds grupos a partir de la realizacién de este trabajo entre
personas de otraé zonas, tal como menciona el testimonio de Flavio citado mas arriba.

Como sefialara, es importante destacar aqui que seglin preveian las politicas en

vigencia en ese momento, la capacitacién como ‘promotores de salud’ y las tareas

derivadas, se financiaban con ‘planes’ de empleo transitorio destinados especificamente
a estos fines. Esos ‘planes’ (como los denominan los entrevistados) eran parte de los
Programas de Emergencia Laboral (PEL), creados en Diciembre de 1999 por.resolucié‘n
ministerial N° 23 del Ministerio de Trabajo, fueron programas de empleo transitorio en
actividades comunifarias para desocupados. Se otorgaron por acuerdo entre la Secretarfa
de Empleo y T;abajo del Ministerio de Trabajo y el Ministerio de Salud de la Nacién,
con la finalidad de contratar y capacitar pro?notores/agentes de salud. En él caso de las
pVvvs, se otorgaron a través del Proyecto LUSIDA.

La realizacion de estos proyectos permitid, entonces, acceder a una retribucién
econdmica a través de un programa de empleo transitorio, capacitarse como promotores

de salud y contar con recursos y materiales para sus actividades. Las acciones se

v
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extendieron durante el afio 2000 y las pvvs que participaron, recibieron los planes hasta
la finalizacion del proyecto.

En palabras de Flavio, quien .integr(’) el primer grupo de la zona oeste del
conurbano, la insercion en los programas de empleo transitorio representd un ‘gancho’
para convocar a las pvvs a los grupos recién constituidos y para incluirlos en las

actividades:

“en esa época lo primero qﬁe CONSeguimos nosotros Jueron los PEL eran los
Programas de empleo laboral yo qué sé, eran como unos planes viste y los conseguimos
por medio del ministerio, por medio del programa por Lusida que en esa época estaba
Mabel Bianco [Coordinadora del Lusida entre 1999 y fines de 2001] eso fie con E... y
con L... que nos ayudaron con hacer el proyecto y un muchacho que se llamaba A... y
lo presentamos al ministerio de trabajo y lo aprobaron y conseguimos como cuarenta
cincuenta planes de esos y fue para un proyecto de promotores de salud y bueno eso

nos ayudo muchisimo para que los compaiieros vengan al grupo te imaginds que tentas

el gancho ese viste, que habia un plan de por medio y creo que a las dos semanas que

se abrieran los grupos ya teniamos los planes. Te imaginds que era toda gente que no

tenia un carajo, no tenia nada la estaban pasando mal. Aparte hicimos talleres para

capacitacion de Lusida todo dentro del proyecto, ya estaban las jornadas de

capacitacion” (Flavio, 44 afios. Ex usuario de drogas, 21 afios de diagnéstico de Vih).
A: ¢ Cudnto durd eso? '

“Un afio y asi se fueron armando los grupos ;no? Después es como que, estd
bien el plan servia, pero habia que laburar en otras cosas todas las cosas que tenian
que ver con la atencidn, el tema del laburo” (Flavio, 44 afios. Ex usuario de drogas, 21

afios de diagnostico de Vih).

Marta -otra persona que también forma parte de la red zona oeste desde su
creacion- valora de modo similar la utilizacion de los planes, como elemento para que

otras pvvs se integraran a los grupos y a las actividades de capacitacién, promocion de

la salud, prevencidn, etc.
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“[...] entonces cada uno se fue con el mandato, en una primera reunion, esta
que hubo de la provincia; armar un grupo. Yo el primer grupo, M... y lo primero que
dije, bueno viste, claro, habia que darles algo. En ese momento habian salido los.
planes jefes de hogar [se refiere a los Programas de Emergencia Laboral] y akf al toque
conseguimos, fuimos a hablar, no sé, nos metimos, qué sé yo, fuimos a hablar con, en
ese momento era la Bullrich, la ministra de Trabajo y fuimos a hablar con ella a ver si
no;s' ofrecia, a ver si podiamos presentarnos a un proyecto para personas viviendo con
Vih. Y pegamos con un tipo que dijo ‘yo se los hago’, no sé, nos hizo el proyecto ¥,
bueno, al toque nos otorgaron los planes, nosotros al toque vinimos al Hospital y
dijimos ‘tenemos planes, ;querés venir?', y asi vino M..., S..., P..., eh viste la primer
camada Yy son mds o #zenos los que estan (... que después bueno, S... otro compaiiero
que murié ... bueno, eran ellos qt)edaron firmes akif. Y bueno asi empezamos asi nos
enganchamos con el grupo y asi se fueron abriendo otros grupos, todos salieron de
M..., todos, M. ﬁze el primer grupo. Y bueno, se fueron abriendo, y la gente se fue
Juntando. Hicimos las reuniones de secretariado de la provincia cfe Buenos Aires, que
son las que vamos con (odos [todos los delegados regionales] se siguieron haciendo y
buscamos financiacion y fuimos aprendiendq " (Marta, 41 afios, 17 aflos de diagnéstico.
Delegada por la red bonaerense zona oeste).

Durante esta primera etapa y hasta principios de 2003, las acciones apuntaron a
la consolidacion de los grupos por la inclusién de nuevos miembros, y se centraron en
sostener las reuniones, asistir a capacitéciones para promotores y desarrollar acciones
preventivas entre pvvs y en la poblacién general. El funcionamiento de los grupos
incluia ia realizacion de reuniones periddicas destinadas al intercambio de experiencias
entre los ‘pares’ y la socializacién de informacion relativa a los cuidados de la salud en

la vida diaria, las dificultades en los tratamientos, el riesgo de reinfeccion por el Vih, el
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uso de métodos preventivos, la realizacion de los estudios y controles regulares y el
asesoramiento en aspectos legales y derechos de las pvvs.

Segiin registramos en nuestro trabajo de campo estas reuniones funcionaban
sistematicamente como espacios de contencién y apoyo mutuo, fundamentalmente para
el caso de personas que acababan de recibir un diagnéstico positivo, que llegaban en
estado de salud delicado, o que a su llegada al grupo, anunciaban la muerte de algin

familiar 0 amigo. Mas adelante me detendré sobre este punto.

Como vimos, progresivamente los grupos del conurbano se insertaron en
instituciones de salud y se vincularon a organismoé municipales, obteniendo un espacio
de reunion y estableciendo relacion con el personal médico y del 4rea de asistencia
social. La articulacion en este nivel y con funcionarios ministeriales, sobre todo del
Programa Nacional de Sida y del Proyecto LUSIDA, permitieron a las pvvs formarse y
ejécutar acclones que sirvieron a la reproduccion de los grupos y la consolidacion de la
Red Bonaerense. Para el caso de la Red Zona Oeste, tal corho vimos, estas
‘articulaciones’ permitieron financiar algunas de sus primeras actividades. En este
sentido, planteamos que las politicas relativas al Vih-Sida -y también las politicas
sociales compe_n.satorias., considerando el Programa de Emergencia Laboral- han sido
parte sustancial en la consolidacion inicial de La Red y en el modelado sus practicas

El crecimiento de los grupos y la Red Bonaerense siguié siendo posible por la
relacion con los distintos niveles del estado. En lo local, los grupos habian afianzado la
insercion en las instituciones de salud y esto permitiria el funcionamiento permanente
de las reuniones de apbyc mutuo, que se realizaban una o dos veces a la semana, segin

el grupo y la disponibilidad de las personas.
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3. ‘Enlazando pares’. Consolidar la organizaéién y el protagonismo

- Las primeras experiencias de capacitacion y trabajo en torno de la problematica
del Vih-Sida sentaron un precedente sobre la capacidad de intervencion directa de las
pvvs en la cuestion. Ademas, el proceso organizativo entre grupos generd una estructura
que abarcé tanto el Conurbano como el resto de la provincia, y que seria aprovechada
para la ejecucion de actividades en una escala mayor y para accéder a mas recursos. La
estructura de La Red se hizo més compleja a medida que fueron aumentando sus
actividades y miembros.

Esto fue posible en gran medida a partir de 2003, cuando se accedié a un
financiamiento mas important¢ para los proyectos, a través del Fondo Global de Lucha
contra el Sida, la Tuberculosis y la Malaria. A comienzos de ese afio distintos grupos
del Conurbano y de la provincia de Buenos Aires se unieron en un ‘consorcio’ para la
ejecucion de dos proyectos, uno con alcance é V;m'os partidos y municipios del
Conurbano y otro en localidades de la provincia. En esta iﬁstancia la estructura de la
organizacién quedd conformada de la siguiente manera, en base a los grupos ya
existentes o que se estaban gestando:

e La Provincia de Buenos Aires se dividio en dos areas: Conurbano Bonaerense y
resto de la Provincia de Buenos Aires.

* Cada una de estas areas se organizd por zonas o distritos: oeste, sudoeste, norte.
e A suvez cadé distrito se conformdé por grupos, en niimero variable segun el
caso. En general se constituyeron tres grupos por zona, con funcionamiento regular
y un niumero de grupos de funcionamiento discontinuo.

* La comunicacién entre los grupos del distrito se mantuvo a través de el/la

delegado/a del grupo, en reuniones de distrito quincenales.
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* Las zonas se vincularon entre si a través de sus delegados de distrito, en las
reuniones bimestrales de ‘secretariado’, que se conformé como 6rgano

representativo a nivel provincial.

El Fondo Global de Lucha contra el Sida la Tuberculosis y la Malaria fue creado
en Enero de 2002, como un instrumento de financiamiento destinado a complementar
los programas oficiales dirigidos a estos padecimientos, existentes en distintos paises.
Como sefialamos mas arriba, Argentina concursé ese afio con una propuesta conjunta de
‘Proyecto Pais’, en un eécenan'o marcado por la crisis social politica y econdmica.”?

En Marzo de 2003 se aprobd el otorgamiento de un monto préximo a los
12.000.000 de délarés. La recepcion y liberacion de fondos estuvo a cargo del PNUD, y,
como vimos, para la implementacion de las acciones se cre6 un Mecanismo de
Coordinacion a nivel bais (MCP) integrado por cinco representantes del gobierno, tres
de ONGs con trabajo en Sida, tres de redes de pvvs, uno de PNUD, uno de ONUSIDA-
Argentina, uno del sector empresarial (consejo publicitario en Sida), uno de la Sociedad
Argentina de Sida y uno de Universidades Nacionales. Este organismo realizé un
relevamiento de las instituciones y organizaciones con trabajo en Sida y la primera
- convocatoria recibié mas de 400 proyectos para ser evaluados.

El projrecto denominado Actividades de apoyo a la prevencién y el control del
Vih-Sida en Argentina’ (Proyecto Pafs) retomo los objetivos del Plan Estratégico 2001-
2003 del Programa Nacional de Sida: reducir la transmision del Vih y las ITS
(infecciones de transmision sexual), mejorar la calidad de vida de las pvvs y optimizar

la gestion de los programas en el nivel nacional, provincial y municipal.

2 En Mayo de 2002 el desempleo llegd al 21,5% en el total de aglomerados urbanos, la caida del PBI fue
del 10,9%, la incidencia de la pobreza en la poblacion total del pais fue del 51% y el nivel de indigencia
alcanz6 22%. (*Situacion del Vih-Sida en Argentina’. Informe de gestion del Programa Nacional de Sida.
Ministerio de Salud y Ambiente de la Nacion, 2004). :
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El Proyecto Pais impuls6 la realizacién de actividades cohsideradas clave a
partir de tres componentes: prevencion, calidad de vida del las pvvs y fortalecimiento
institucional de programas de prevencion y asistencia. Segin los objetivos se
formularon lipeas de acciéon y se financiaron proyectos a: los gobiernos nacional,
provinciales y locales, ONGs, organizaciones ' comunitarias, sector privado,
universidades, instituciones cientificas, sector salud y también a redes de pvvs.

En este contexto, la Red Bonaerense accedi6 a financiamiento para un proyecto
presentado en la linea de accién dirigida a fortalecer el estado de salud y la calidad de
vida de las personas viviendo con Vih/Sida. Dicha linea convocaba especificamente a
redes de pvvs, grupos de contencion, de usuarios de drogas y otros ‘grupos vulnerables’
a realizar actividades de capacitacion, contencion, autoayuda, consejeria entre ‘pares’,
prevencion y fortalecimiento de redes de pvvs.

El proyecto presentado por la red bonaerénse se denomind ‘Enlazando pares’,
contd con un presupuesto de 94.000 pesos y se extendio entre Octubre de 2003 y Marzo
de 2005. Para su desarrollo los grupos regionales del conurbano formaron un
‘Consorc_:io’ integrado por pvvs de las zonas Oeste, Norte y Suroeste, bajo ula
denominacion de Red de Pvvs del Conurbano Bonaerense.

En el disefio del proyecto participaron representantes de cada uno de los grupos
locales con la colaboracion de una médica como directora del proyecto. El objetivo
general fue ampliar las redes de pvvs existentes, incrementando la cantidad de giupos
de ayuda mutua, contencion y consejeria; interviniendo en acciones de promocidn de la
salud, prevencion, capacitacion y en la identificacion de obstaculos eﬁ el acceso a los
servicios de salud. Desde el punto de vista de las pvvs, la premisa que orientd los
objetivos fue ‘que la fuerza de las personas que enfrentan problemas de salud créﬁicos

como nosotros reside en la participacion activa y organizada en grupos de ayuda
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mutua, tomando - conciencia de nuestros recursos y capacidades para decidir
colectivamente en espacios de reflexion y contencion respetando individualidades’, tal
como figura en Ié formulacion original del proyecto. Los objetivos especificos fueron:.
I-promover la incorporacién de pvvs a los grupos, 2-reforzar la capacitacion de pvvs
incorporadas., 3-generar intercambios intersectoriales a través de érticulaciones con
personal de instituciones de salud, 4-incrementar la prevencién del Vih-Sida en la
poblacién general y 5-relevar obstaculos en el acceso a los servicios de salud, para
revertirlos.

Las actividades se localizaron en las 4reas del conurbano correspondientes a las
tres redes zonales, y se destinaron a las pvvs y el personal de salud hospitalario
involucrado én la problemitica de atencién al Vih-Sida, abarcando un total de once
hospitales.

Para e_l desar;ollo del proyecto se establecieron funciones entre las pvvs, de
acuerdd a la experiencia previa y la antigiiedad en la Red. Se designaron 'dors
“coordinadores’ por cada grupo zonal y dos ‘promotores responsables de stand’.?* Los
promotores asistieron a talleres de ‘nivelacién de conocimientos’ coordinados por 1a
directora del proyecto durante dos meses,

Las tareas centraron, por un lado, en acciones de sensibilizacion y prevencion en
la poblacién general, que se desarrollaron en eventos publicos durante el 1° de
Diciembre, dia internacional de lucha contra el Sida y, por otro, en a las consejerfas a
pvvs en hospitales.

La actividad de “consejeria” también fue aprovechada para detectar problemas

en el acceso a los servicios y en la atencion propiamente dicha y difundir las reuniones

24 .

El stand es una estructura plastica desarmable, con la forma de una mesa pequefia, con dos parantes y
un travesafio, en el cual figura la inscripcion con el nombre de la organizacién. Tiene el tamafio como
para que una persona se pare detras y coloque sobre el mismo los materiales de prevencion.
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del grupo. La difusion de Iag reuniones de integracién de pvvs a los grupos coménzé
directamente con la colocacion de un stand en los servicios de infectologia de todos los
hospitales con los que se articuld. Alli los “promotores” entablaban conversaciones con
los pacientes de salas de espera y pasillos, segun la ubicacion del stand. Las
‘consejerias’ se realizaban en esas interacciones, en las que se transmitia informacion
sobre prevencion, autocuidados, ‘adherencia’ al tratamiento, y derechos de las pvvs. Se
entregaban a las personas uno o varios folletos (uno institucional de La Red y otros
relativos a los temas mencionados) y preservativos y se les ofrecia un ‘refrigerio’ (té,
mate cocido, gaseosa y galletas). También se las invitaba a las reuniones de grupo y en
algunos casos -sobre todo a quienes se integraron a los grupos de manera estable- a
participar de un curso de capacitacién en consejeria y promocion de la salud. Este
curso comnsistié en falleres gratuitos para pvvs y estuvo a cargo de personal de una
Secretaria de Salud municipal de la zona oeste.

Algunas de las personas que actualmente se desempefian como ‘promotores’ y
participan activamente de las acciones de La Red, Ilegafon a los grupos por primera vez
a través del stand. Tal es ¢l caso de Gaston, quien integra un grupo en un centro de salud
municipal de la zona oeste; a continuacion cito su testimonio

“[...1y bueno, estaban con el stand, con un stand adentro del hospital el Mono
yM..y yoal Mono lo conocia, si bien con él yo jamds habia curtido ninguna onda ni
nada, se ha dado la onda de que muchas veces hemos estado en el mismo lugar, si bien

| nada que ver, nos conociamos de vista. Entonces bueno, me dijo “eh, qué hacés flaco”.
Y empezamos a hablar Y me pregunté y le dije “si, yo tengo” [Vih] me dijo “no, porque
acd...” Era 30 de diciembre de 2003, era martes Y me dice “veni al grupo loco, dale”
Le dije “bueno” Me dice “mird que viene el Chan” Yo al Chan lo conozco desde que
me vine a vivir a M.... Y bueno, vine esa tarde. Y ya después viene, al otro martes no
vine, despucs vine si, qué sé yo. Y después empecé a venir y después bueno, estamos hoy
acd, todavia. Y no creo que me vaya a ir por unos dias. Algun tiempo mds me voy a

quedar, creo.” (Gaston, 42 afios. Ex usuario de drogas, 16 afios de diagnostico.)
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Durante el primer mes de ejecucion, los coordinadores de actividades, reunidos
en una ‘comisién interzonal’, disefiaron la folleteria institucional despn'biendo las
actividades de la organizacion, los objetivos y la ubicacion y horario de reunitn de los
grupos. La Red Bonaerense cred una ‘oficina de servicios generales’ en un domicilio
particular, para recibir llamados telefonicos y ubicar una PC comunicada con otras dos
situadas en el ambito de trabajo de otros grupos. También se disefi¢ una pagina Web
con la finalidad de difundir la existencia y las acciones de la organizacion.

La vinculacién con las autoridades de los hospitales permitié planificar las
actividades conjuntamente y coordinar la realizacion de “talleres de sensibilizacion”
para el personal de salud, a cargo de los promotores y coordinadores.

Otro componente del proyecto fue el funcionamiento de una guarderia (‘rincén
del nifio’) para pacientes del servicio de infectologia infantil y para los hijos de pvvs
adultas hospitalizadas. La misma existia desde el afio previo al inicio del proyecto, en
un centro de salud municipal lindante con el hospital local. La guarderia estuvo a cargo
de dos coordinadores del grupo que se ocupaban de dar refrigerio a los nifios y realizar
actividades recreativas. Esta iniciativa respondié en gran medida a la dificultad de 1os
padres para dejar a los nifios a cargo de terceros, y a la consiguiente necesidad de
llevarlos a las consultas o las internaciones breves que requiere el tratamiento.

Estas acciones deben entenderse a la luz del contexto econdmico y social y las
condiciones de vida de las pvvs en el Conurbano bonaerense, en su mayor parte
obstaculizadoras para garantizar su calidad de vida, acceso a lé atencion y ‘adherencia’
al tratafniento.

La mayor parte de las personas que asisten a los grupos son mujeres solas, con

nifios a su cuidado. En algunos casos son viudas o sus compafieros estan detenidos.
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Cuando los nifios son seropositivos, las mujeres suelen privilegiar el cuidado de los
hijos por sobre el propio. Por este motivo se desarrollaron diversas estrategias
tendientes a mejorar aquellos aspectos que dificultaban el traslado de las pvvé y el
acceso a los servicios de salud. También se intenté revertir el eétado de mal nutricién de
algunas pvvs, para fortalecer su salud y posibilitar la ingesta de loé medicamentos y su
correcta asimilacion en el orgahismo.

Cabe destacar que La Red tomo la iniciativa de realizar una series de acciones
que no estaban previstas en ¢l marco del proyecto. Estas consistieron en solicitar y
gestionar ‘pases’ gratuitos para transporte, cajas y bolsones de alimentos,
1nedicamegtos, colchones, planes sociales para desocupados y en algunos casos terrenos
y viviendas. La obtencion de estos recursos se fue haciendo posible a partir de las
“articulaciones” con personal médico y del servicio social de los hospitales, pero
también con administrativos y funcionarios de secretarias m‘um'cipales, dela provincia y
de ministerios. En la segunda parte me referiré a este punto mas especificamente.

Un aspecto sjgm'ﬁcativo de las actividades del proyecto lo constituy6 la
capacitacion a pvvs en tomo de los “derechos” que como “ciudadanos” lés
correspondian. En palabras de una entrevistada: “Nosotros sabemos que tenemos
derechos como ciudadanos pero no sabemos los mecanismos para llevarlos adelante”
(Sandra, 38 afios. 12 afios de diagndstico). De esta forma se destaco la importancia
otorgada a la informacion sobre obras sociales, recursos de amparo, garantias de acceso
a la atencion y a los medicamentos, siendo un tema de especial relevancia el de las
herramientas iegales disponibles para enfrentar la discriminacion en lo laboral y en la
atencion médica.

El acceso a informacion sobre sus derechos en general y, en particular, respecto

a la atencion en salud ha sido valorado por los entrevistados, como uno de los
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resultados mas significativos de estas practicas. Este conocimiento, que combina
aspectos juridicos y normativas legales como pacientes, y aspectos técnicos respecto de
la medicacion y sus “efectos, es considerado por algunas pvvs como una manifestacion
del ‘empoderamiento de los pares’ producto de las actividades del proyecto, y en este
sentido como una herramienta para fortalecer la “autonomia” para una mejor calidad de
atencidn, en base a necesidades y demandas especificas.

La experiencia de trabajo generd entre los ‘promotores’, algunas expresiones
tales como “ya saben que estoy ahi” o “a mi ya me conocen y vienen”, que dan cuenta
del sen.tido' que representa el stand en los hospitales. La presencia constante de las
mismas personas permite un mayor acercamiento a los pacientes y establecer vinculos
de confianza. Estos lazos de contianza establecidos entre las pvvs son valorados como
‘logros del trabajo realizado’, ya que ponen en juego la propia experiencia de vida como
fuente de ‘saber’. Por ejemplo, en relacion al momento de contener a una persona que

recibe diagndstico positivo, una promotora me contaba:

“[...1vienen con el papel [resultado de Vih positivo] directamente y te preguntan, hay
casos en los que no pasan por el médico y vos le tenés que decir algo tenés que trabajar
sobre la marcha hay que estar preparado para ese momento esa desesperacion de que

creen que mailana se mueren” (Sandra, 38 afios. 12 afios de diagnéstico).

Desde la perspectiva de los participantes, las acciones de promocion fortalecen
las relaciones entre las personas en la medida en que la experiencia de los ‘promotores’,
en tanto personas que viven con el virus, incluye un pasado que puede represehtar una
imagen del presente del otro, promoviendo a través de esta identificacion la esperanza
de sobrevivir a la enfermedad. La base conceptual de estas préctiéas es la recuperacion
de la propia experiencia de personas viviendo con el Vih por parte de los promotores,
como medio de “identificacion” y como herrantienta para rearmar su vida. Algunos lo

expresaron en frases como:
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“la gente nos toma como un referente y como un servicio mds”. “Viene un chico
hecho pelota al stand y el impacto de saber que el que te habla tiene Vih es enorme”
“Se dan cuenta que no se van a morir” (Rolando, 39 afios, 12 de diagnostico, ex

usuario de drogas).

El hecho de “hacerse visibles’ y ‘colaborar entre pares’ supone la superacién no
sélo de dificultades o barreras personales (como timidez o baja autoestima), sino

también de prejuicios sociales. Tal como manifest6 uno de nuestros entrevistados:

“[...] si yo hubiese conocido algo ast no me hubiese enfermado tanto, no me
hubiese deprimido, yo no sabia nada de lo que me pasaba” (Férnando, 32 afios. 10 afios

de diagnostico).

Expresiones como éstas demuestran el sentido que los participantes asignan a su
tarea de conténer y encontrarse con ‘pares’, generahdo y sosteniendo espacios valorados
como formas de ‘participacion’ y ‘crecimiento persoﬁal’. Las personas entrevistadas
que formaron parte del proyecto consideran que las actividades desarrolladas abrieron
nuevas posibilidades de interaccion, a la vez que consolidaron la organizacién vy la
capacidad de gestion.

Una de las consecuencias mas significativas de la ejecucion del proyecto es el
sentimiento de reéondcimiento logrado tanto entre los pares como entre los
profesionales, algo que los participantes valoran especialmente y que ha transformado
su experiencia como sujetos. El sentirse respetados, el sobreponerse a dificultades
peréonales y prejuicios sociales, el identificarse y ser identificados como ‘referentes’ de
sus compafieros, el promover el activismo y la pa'rticipacién, permite otorgar nuevos
sentidos al padecimiento y la historia personal. En este sentido propongo que la

participacién de las personas directamente afectadas por el Vih-Sida, en las diversas
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actividades, interacciones y roles desarrollados en esta experiencia, genera
oportunidades para la auto-observacién, abriendo un ‘espacio de reflexion’
(Middelthon, 2005), que tiene efectos de redefinicién personal, como la superacion del

estigma y la discriminacion y conduce a transformaciones positivas en la subjetividad.

4. Entre la cohesién y la fragmentacion.

Los grupos: contencion y proteccion

Los grupos. se reunen una o dos veces por semana en dos tipos de encuentros.
Uno denominado por las pvvs como de ‘ayuda mutua’ y otro destinado a tratar temas
relativos al desarrollo de proyectos, a la organizacién de La Red en el conurbano y la
provincia, al ‘activismo’ y a los ‘objetivos politicos’ o como algunas personas suelen
decir, a las “politicas de la Red’. Este tipo de temas y discusiones competen a las pvvs
que forman parte de la red de manera estable y sobre todo a quienes participan en las
actividades de los proyectos que la organizacion ejecuta.

Los encuentros tienen una duracion aproximada de dos horas, tiempo utilizado
para que aquellos que desean expresarse puedan hacerlo y para tratar diferentes temas
en un orden establecido previamente por los participantes, al momento de iniciar las
reuniones. Segun pude observar, suele coordinar la exposicién una persona, que asigna
la palabra ‘a quieh corresponde cuando alguien finaliza. Ese rol es rotativo de una
reunion a otra, pero generalmente lo desempefian delegados y personas con una larga

trayectoria en los grupos.'
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‘Las personas que se acercan a los grupos tienen diferentes problematicas, que
pueden incluir desde el miedo y la depresion por un diagnéstico -positivo, la diﬁcultadb
para revelar su serologia a la parejé, familia, amigos, ¢l temor a la discn’minacfén, el
miedo a la muerte, otros problemas ligados a situaciones dé violencia doméstica,
adicciones, desocupacién y el desconocimiento de nociones minimas sobre el Vih-Sida
y los cuidados de la salud.

Segin la modalidad que presenci¢ a lo largo de la investigacion, las personas
que reciben un diagndstico de Vih positivo en el hospital, son acompaifiadas a los grupos
por personal del servicio de infectologia. Esto es producto de la coordinacion del
horario de las reuniones y del servicio de atencion. En este espacio es posible brindarles
apoyo emocional, conténcion y asesoramiento sobre el tratamiento, sus derechos, etc. A
. estas personas se les ofrece, tomar algo y quedarse para ‘compartir’” y escuchar a los
‘pares’. La nocion de ‘compartir’ lo que le sucede a cada uno es recurrente y todos
suelen valorar positivamente al grupo en este sentido. La disposicién de los sujetos en
estas réum‘énes forma una ronda que permite a todos verse las caras mutuamente. Existe
una pauta de interaccion éegﬁn la cual se debe escuchar a cada uno, preferentemente s"in
interrupciones, asi como levantar la mano para ‘compartir’.

En las reuniones a las que asisti durante 2004 y 2005, presencié la llegada de
personas que acababan de recibir su diagnostico. Varias de estas personas se quebraban
en llanto, al entrar y recibian consuelo de los demds. Segin los registros de
observaciones realizadas en las reuniones, en ese estado suelen pronunciarsé frases
como pensé¢ que era la umica’ o ‘pensé que me iba a morir’. Los cdmentarios hacia
estas personas intentan revertir la idea generalmente interiorizada de que la infeccion
por el Vih implica una muerte proxima, explicando las posibilidades de tratamiento y

‘vida normal’. A continuacién transcribo una situacion -tal cual la reconstruf a partir de



los registros de campo ampliados - que considero significativa sobre el sentido de los
grupos como espacio de contencion.
En una reunién de un grupo de zona Oeste a la que asisti en Mayo de 2005:

Llegé S... con una mujer. Abri6 la puerta y la hizo pasar a ella. S... se fue,
estaba en el hbspital con P... en el stand. Casi no dijo nada S..., s6lo la hizo
entrar a N... y cerrd la puerta detras suyo, se fue. La mujer entro, saludé y M.,
que estaba hablando, le dijo que se sentara. Estaba muy nerviosa o mas bien en
crisis, casi llorando se sentd y comenzé a hablar de golpe. Dijo que pensaba que
era la ﬁnica.vRepetiria esa frase varias veces: “pensé que era la unica”. Lloro
pronto ni bien empezo a hablar. Dijo que un tiempo atras, habia tenido un dolor
de cabeza muy fuerte y no sabia que era. No se le pasaba y el marido le decia
que fuera al médico. Ella nunca pens6 que podia ser el Vih. Contd sobre una
internacion porque el dolor persistia. Estaba en una sala sola, las enfermeras y
médicos entraban poco. Aparentemente pusieron un cartel en la puerta del
cuarto que decia algo relativo a la infeccion o contaminacion, segan dijo ella,
porque su hermana. fue un dia y le coment6 eso del cartel, le preguntd qué le
pasaba y ella aun no sabia. Las enfermeras y otros entraban con barbijos se
sintié “muy marginada y discriminada”. Puso énfasis en ese aspecto. Le dijeron
que tenia Sida. Comentd que la primera reaccién fue decir que ella “nunca
habia fumado ni bebido, que se acostaba temprano”. Tuvo miedo de contagiar
a su hijo, el hermano le dijo que tuviera cuidado con los hijos de no infectarlos.
Cuando le dieron el diagnostico pensé que se morirfa “alli mismo”, o
“enseguida”. Dijo qué no quiere revelarlo a la familia ni a nadie practicamente,
porque teme que “anden diciendo cosas que no son”. Fue contenida luego del
llanto y cuando dejo de hablar. M... 1a abrazé de pie Algunos la hicieron refr un
poco, es un recurso frecuente para el cual no todos tienen la capacidad, ni todos
pueden reaccionar igual ene esas situaciones. E... le hizo un chiste sobre que
ella era ‘la llorona’ y que no le quitara el papel. Le cont6 su propia experiencia
reciente y le dio apoyo diciendo que si bien “hay un antes y un después”, va a
“vivir normalmente incorporando algunas cosas a su rutina”, pero “como
cualquier otra persona”. Le indicd que los que estaban ahi presentes habian

pasado por eso y lo superaban. G... también hizo comentarios, le dijo que iba a
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estar bien luego, cerca del final de la reunién N... estaba tranquila, hablé de su

familia y cont6 que trabajaba en una radio e invité a los que quisieran ir.

Ademas de ser un espacio de contencion, la reunién permite informar a estos
sujetos sobre los procedimientos y requisitos implicados por ejemplo, en la iniciacion
del tratamiento, en la gestion de certificados para acceder a pases de transporte, a
subsidios o pensiones (en el caso de ‘cursar’ enfermedades oportunistas), y a cajas de
alimentos. En estos casos, las personas mdas ‘experimentadas’ transmiten al resto
nociones sobre los lugares a donde dirigirse, a quién consultar, los pasos a seguir en
diferentes tramites e incluso, la forma en que deben bablar y lo que deben decir para |
tenervbuenos resultados en estas instancias. A continuacion transcribo un fragmento de
observaciones en una reunion, para ilustrar un tipo de situacién recurrente, en la cual el
grupo puede funcionar como soporte ;/ alternativa para recibir ayuda inmediata.

Una vez empezada la reunién llegé J...un hombre que yo nunca habia visto,
alto casi 1,80 de altura o mas, de unos cuarenta afios. Se lo veia muy
deteriorado. M... le pregunté como estaba. Dijo qué no pesaba mas de
cincuenta kilos; menciond que tenia Tuberqulosis, le faltaba el aire y se
cansaba al caminar dijo “volviendo de la muerte”. Le habian dado el alta de
internacién hacia un dia. Lo habfan llevado M... y F... dias atras en el auto al
Posadas para internarlo, la ultima vez que fue al grupo. M... dice que hubiera -
“muerto si no se (lo) internaba, dijo que J... necesita una mochila de oxigeno y
Leucovorina sin falta ademas de antibidticos. M... preguntd si alguien tenia
comprimidos de Bactrin. Algunos revisaron sus bolsos, otros sus bolsillos y le
dieron ahi mismo las drogas que tenian encima. Luego M... comentd que le
darian una mano a J... para que coma bien, porque eso le dijo el médico. G...
dijo que le conseguiria una caja de alimentos. J... tiene besposa y dos hijas,
dice no poder trabajar por el estado en que est4, acaba de salir de internacién.
Al terminar la reunion M... y F... hablaron de ir a pedir la mochila de

oxigeno a la Secretaria de Salud
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Sin embargo, més alld de los recursos materiales a que puedan acceder las pvvs
en el contexto de los grupos, todos suelen valorar el espacio de las reuniones como
lugar para estar con loé Compaﬁeros, tomar mate y charlar de manera distendida. En’
muchos casos, el grupo de “pares’, lqs compafieros y las actividades realizadas en este
entorno pueden ser punto de anclaje para la redefinicion de trayectorias y construccién
de nuevos roles sociales. En las reuniones algunos sujetos expresan esto al evaluar su

participacion, generalmente cuando relatan su experiencia frente a otros

“..yo antes era muy promiscuo, consumia, hace catorce afios que vivo con el
virus, hoy estoy bien / entero / gracias a que trabajo en el grupo...” (Ricardo, 39 afios,

14 afios de diagnostico. Ex usuario de drogas)

“...por eso es importante el grupo, el compromiso, para la adherencia, por el
apoyo y hace falta el grupo para salir adelante, para empoderarse, esa palabrita que
estamos eh en la Red, te lo digo como ex -adicto” (Ricardo, 39 afios, 14 afios de

diagnostico. Ex usuario de drogas)

“..yo vivia en la calle, me picaba, cai preso y hoy trabajo todos los dias en la

red” (Silvio. 35 affos. 15 afios de diagnostico. Ex usuario de drogas)

De acuerdo a lo anterior, es posible considerar que los grupos de pvvs
representan lo que Castel (1999) denomina ‘protecciones proximas’, en tanto asumen la
asistencia de las personas en lo inmediato, siendo espacios de solidaridad y sostén para
afrontar dificultades propias de la realidad de los sujetos, a la vez que pueden llegar a
constituir un ambito para la conformacién de demandas, denuncias y para la articulacion
con otros actores, incluido el estado. Esta nocién es utilizada por Castel para referirse a

la asociaciones y grupos que, en el marco del estado neoliberal de retracciéon de
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protecciones colectivas, hacen a la integracion social de ciertos conjuntos, sin
reemplazar la accion del estado, sino mas bien haciéndola factible a posteriori.

Desde mi punto de vista, los grupos también pueden ser considerados a paftir de
una caracterizacion realizada por E. Menéndez (1998) sobre la “participacion social en
salud’ de “microgrupos construidos’; estos grupos

- Se crean en torno de un padecimiento especifico ‘por los bropios ‘enfermos’,
10graqdo mayor continuidad en el tiempo, requieren minimo de organizacién, y
generalmente nacen en base al modelo de grupos como Alcohélicos Anénimos.

- Identifican en los procesos de salud-enfermedad, el eje para el desarrollo de
demandas y acciones que expresan necesidades de los sujetos involucrados, no sélo en
los llamados grupos de autoayuda.

- Realizan actividadgs como la formacion de agentes/promotores empiricos, la
formacién de grupos de ayuda mutua, deteccion y trabajo con redes, tareas de
cbncientizacién-sensibilizacién—prevencién, de la poblacion, mediante talleres y otras
técnicas de capacitacion.

- En la practica concreta ponen el eje en lo asistenciél, aunque algunos grup(;s,
promueven acciones que implican no sélo asistencia sino también la concientizacion, el
control sobre las decisiones, la articulacion con otros actores sociales en unidades
mayores.

Y para el caso en cuestion podemos agregar que algunos organismos
internacionales han impulsado la participacién social en salud centrando en estos
grupos, para asegurar un minimo de continuidad en las acciones oficiales, dada la
interrupcién de las politicas y la falta de financiamiento de iniciativas por el estado en

¢pocas de crisis.
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Tension y fragmentacion -

En lo que sigue trataré de mostrar que la intervencion de las pvvs por la via de la
ejecucion de proyectos participativos, también implicé una serie de conflictos y
difgrencias generadas basicamente pbr la competencia por el acceso a los recursos y a
espacios oficiales de representacion entre las pvvs. Veremos que desde el punto de vista
de algunos sujetos, esos espacios implicaron conflicto y fragmentacion enfre delegados
de La Red, a la vez que discusiones relativas a si les convenia participar en esos
espacios o si tenfan que ‘volver a las bases’, tal como mé dijo una referente de un grupo
del oeste del conurbano.

Haber accedido a la gjecucion de proyectos financiados aparece desde el
discurso de Flavio como un crecimiento para la organizacién, pero esta apreciacion se
tensiona con los conflictos que generaron la competencia por el dinero en cuestién y por
el acceso a espacios que pueden aparecer como estratégicos. Parte del problema es para
¢l que los proyectos no implican un trabajo que permita sobrevivir y en este sentido,

expresa un reclamo sobre el tipo de trabajo al que acceden por esas modalidades

“yo creo que fue bueno para el desarrollo, para el crecimiento de la

organizacion ;no? Pero también ha tenido muchos aspectos negativos ;no? aparece un
mango viste empieza el quilombo o sea que en vez de ser un beneficio, es para ruptura
viste y se pierdan un montén de cosas viste que antes estaban y asi la guita empario
todo viste. Creo que eso pasé en todas las organizaciones que se hayan presentado [a
la convocatoria de Fondo Global] una cosa muy negativa desde ese sentido ;no?

Después como crecimiento de la organizacion por_ahi fue bueno, pero el acceso al

laburo, no es un laburo es un proyecto viste que empieza y terming o sea que desde ese

- punto de vista es un engaiio decir es un proyecto podés sobrevivir, es mentira eso se

termind y chau fuiste... Y bueno si lo ponés en la balanza yo creo que tiene mds cosas

negativas que positivas por el tema de bueno la ruptura que trae viste, ese tipo de cosas
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que son por la guita o el ansia de poder, de querer figurar, todo esto de los proyectos
nos trajo participar de espacios que eran espacios de mierda viste el MCP [Mecanismo
Coordinador del Proyecto Pais], el Grupo Temdtico donde se juntan las agencias.

Lugares donde sos convidado de piedra, estds ahi, pero en realidad vos lo que cortds y

pinchds ahf es muy poco. Sin embargo te hacen creer que porque vos estds ahi ganaste

una posicion, porque estds sentado ahi, cuando llega el momento deciden cosas que les

convienen a ellos [funcionarios del gobiemo] asi que eso también es relativo, son de las

cosas que el gobierno se la pasa diciendo [que se incluye a pvvs en espacios de
representacion politica], incluila en el sistema laboral la concha de tu hermana,
incluirla en reuniones es una mierda viste” (Flavio, 44 afios, 21 afios de diagnostico. Ex

usuario de drogas)

En el testimonio anterior, también se evidencia el problema de la representacion
de las organizaciones en ambitos de toma de decisiones, a los que se disputa.el acceso
por “ansias de poder’ o de “figurar’ y que segiin Flavio, no benefician a las pvvs.

Finalmente el problema de la continuidad de las acciones refiere a poder
sostener la organizacion mas alla del financiamiento extérno, generando soportes
propios o ‘desde el estado’ teniendo alguna ‘incidencia’. Aqui se expresa una
interpr;ttacién sobre cudl deberia ser la linea de accion de La Red, en tanto organizacién
de activistas |

“Tenés un poco de crecimiento viste pero la historia es que después tends que
sostenerlo eso y eso es lo que nosotros siempre decimos en los grupos; ‘loco nosotros
tenemos que pelear porque esto se banque no por los proyectos’ que se banque de otra

forma viste generar algo nosotros o _generar algo desde_el estado una ayuda a las

organizaciones hacer algun tipo de incidencia porque si, tenemos todo esto pero hay

que bancarlo, hay que pagar un teléfono en la oficina viste que ni yo ni otros
compafieros comprometidos vamos a seguir poniendo guita para bancar todo eso, hay
que seguir bancando todo viste” (Flavio, 44 afios, 21 afios de diagnostico. Ex usuario de

drogas)
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En la actualidad, la Red Bonaerense se encuentra fragmentada. A comienzos de
2005\ los grupos de zona oeste del conurbano se retiraron de la Red Argentina de Pvvs
(de la cual Red Bonaerense formaba parte) mientras que los de zona suroeste
permanecén en ella, pero ya no forman parte de la Red Bonaerense, sino que llevan el
nombre del partido al que pertenecen.

La cuestién sobre la toma de decisiones, los consensos y disensos, el manejo de
recursos y la mayor o menor posibilidad de expresion y participacién de los sujetos, son
puntos de discordia entre los miembros de la Red. Fundamentalmente, las disputas se -
dan entre delegados de distintas zonas, tal como decia una entrevistada:

“soy- coordinadora de una de las zonas, de la zona oeste pero soy también
referente en la provincia de Buenos Aires y como somos un poco como los que nacimos
con la Red, es como que mucho trabajo se apoya en cuatro cinco cabezas, viste entre
esas estd la mia. Entonces el trabajo es, de todo, no soluamente lo que hacemos en el
campo [se refiere a la prevencién y asesoramiento a pvvs] acd con los grupos, sino que
organizamos la provincia de Buenos Aires, los grupos de la provincia, los encuentros,
las politicas de la Red y en este momento estamos tratando de organizar la Red
Argentina  pero bueno, la gente del Norte o del Interior, del Sur o de las provincias,
viste que siempre como que estdn perseguidos, como que todo se cocina en Capital,
como pensaba yo cuando vivia en Mar del Plata. Pero, indudablemente acd estds mds
cerca, de todo y no sé, siempre estdn creyendo que uno les estd robando o tratando de

robar los espacios, hay mucha competencia, entonces se pierde el objetivo de para qué

nos_conformamos y perdemos [el objetivo] que es mejorar la calidad de vida, nos

estamos peleando_entre nosotros y bueno, también_estamos aprendiendo” (Marta, 41

afios, 17 afios de diagnéstico. Delegada por la red bonaerense zona oeste).

Como dije, en algunos casos los problemas tuvieron que ver con la falta de
~ acuerdo sobre el acceso a espacios considerados estratégicos por algunos, a organismos
ligados al manejo de fondos internacionales y relacionados a la toma de decisiones

politicas sobre la cuestion del Vih-Sida.
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En el apartado anterior mencioné que hay un tipo de reunion dedicado a tratar
cuestiones sobre el activismo, las acciones politicas de La Red y aspectos relativos a los
proyectos en ejecucion. En una de estas reuniones que presencié en 2005 la mism'a’
persona cuyo testimonio cité mas arriba, se reﬁrié a la fragmentacion entre grupos,
adjudicando la causa de esto a las disputas por ‘espacios de poder’, de modo similar a la
interpretacion que de esto hizo Flavio.

“Mira para atrds, cuando empezamos a Organizarnos juntos, como personas
que viven con Vih, éramos un montdn, nos ofrecieron espacios de poder, el foro [ Foro
de ONGs ocon trabajo en Sida], CT4 [Comité Técnico Asesor del Programa Nacional de
Sida, integrado por médicos, especialistas en bioquimica, funcionarios del Programa de
Sida y un representante de las pvvs], e/ MCP [Mesa Coordinadora del Proyecto Pais,
evalua las propuestas para implementacion de actividades y proyectos] nos dijeron que
‘hay que votar’ y nos dieron espejitos de colores. Nosotros tuvimos delegados y lideres
Y quedaron deslumbrados por el Fondo Global, les gusta sentarse con el ministro [el
Ministro de Salud], les gusta sentarse con la Hamilton [la directora del Progfama
Nacional de Sida entre 2002 y 2006] akora que volvimos a las bases, miremos como
estamos, no hay un carajo, no hay adherencia, no hay laburo, dijimos vamos a volver
como pvvs” (Marta, 41 afios, 17 afios de diagnostico. Delegada por la red bonaerense

zona oeste).

Luego de este comentario la misma persona menciond que en esos espacios- en
el Comité Asesor del Programa de Sida especificamente- ‘decideﬁ por la vida de la
gente’, cﬁ alusion a una votacion en contra de la distribucién universal de un
rhedicamento de ultima generacion que ella necesitaba consumir.

Una ‘delegada’ de otra zona se refirié a la misma cuestion, peré valorando de
modo diferente su participacién como pvvs en el Comité Asesor del Programa Nacional.
En este comité se votan decisiones sobre todo relativas a la cobertura de tratamientos, a

las compras de medicamentos, a las pruebas clinicas y al otorgamiento a las pvvs de
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medicamentos especiales que no entran en el vademécum del Programa, los cuales se
solicitan por la presentacion de recursos de amparo.

“Cuando no quisimos irnos de la red argentina los del oeste nos hicieron salir
de la red bonaerense, yo no quise dejar los lugares de toma de decisiones, ahora
seguimos en La Red Argentina. Creo que no (rabajaria con gente [pvvs] de otras zonas,
si lo haria con ONG de la zona, también con otras que trabajen en M. aunque sean de
otro lado yo articularia mejor con salud 'y con el gobierno. Las diferencias con la red
veste se basan en esas cosas. Yo necesito que mi hijo sea bien atendido yo me interesé
por la cuestion de los medicamentos cuando mi hijo comenzd a tomarlos yo no tomo
medicacion, nunca tomé (Valeria, 40 afios, 18 afios de diagnéstico. Delegada zona

suroeste).

Desde la perspectiva de estos “activistas” Jos organismos que fueron cfeados con
el proposito | de darles mayor participacién y representacion, terminaron generando
competencia y rupturas, fragmentando su unidad y limitando su capacidad de demanda.
En parte de los casos, esto es atribuido a las diferencias de criterios entre los sujetos, en
términos de si “articular o no con el gobiemno’.

A veces estas diferencias sobre las lineas de accién de la organizacion se
expresan como una debilidad y una dificultad para lograr consenso, y capacidad de
accion conjunta entre las pvvs. Asi se expresé uno de los integrantes del grupo, en
terminos de autocritica y por medio de la comparacién con otras organizaciones

sociales, sefialando la propia ‘falta de ideales’.

“[...1 yo no sé si lo que tengo es envidia contra los partidos politicos, creo que
envidia no porque son una cagada. Pero las organizaciones barriales v los pigueteros,
ellos tienen un ideal y nosotros no tenemos, los hemos perdido. No te digo de crear un
partido politico, pero tenemos esa mentalidad estipida de decir tengo mi plan mi caja
[de alimentos] me quedo asi” (Silvio. 35 afios. 15 afios de diagnéstico. Ex usuario de

drogas)
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En la misma reunion, la gonversacién derivo hacia una discusién sobre los
problemas en el sistema de salud y la atencion hospitalaria, y el papel de La Red en
relacion a las politicas de estado, por oposicion al rol de las ONG y fundaciones que
trabajan en torno del Sida. El planteo que hizo otra persona a este respecto, cuestionaba
la existencia de las organizaciones “que reemplazan las funciones del estado”, a la vez
que enfatizaba la necesidad de fortalecer la propia organizacién desde el activismo, para

revertir las situaciones en cuestion. Esa persona sefialo que “no hay politicas en salud”

y luego agrego:

“Te voy a decir lo que pasa en el Muiiiz [el hospital de enfermedades infecto-
contagiosas de la Ciudad de Buenos Aires], yo fui no hay nada, pero te dicen que hay
una fundacion, creo que ‘FUNDAI’, que te atiende, todo el mundo pone una
organizacion, para el Fondo Global [para la ejecucion de proyectos] todo el mundo.
tiene una ONG, todo el mundo se presenta, pero ningin hospital hace nada, hay treinta
infectélogos y doscientas ONG yo no sé como nos siguen colgando y nosotros seguimos
durmiendo. ;Quién se calienta? jEl estado?, no estd haciendo un carajo, las ONG se
estdn repartiendo tres mil por acd, cinco mil por alld [los fondos internacionales] "

(Marta, 41 afios, 17 afios de diagnostico. Delegada por 1a Red Bonaerense Zona Oeste).-

Ahora bien. Este testimonio expresa una percepcion criﬁca sobre la proliferacion
de ONGs y fundaciones vinculadas a la implementacién de actividades financiadas por
organismos internacionales. La critica se dirige al hecho de que esas organizaciones
acceden a fondos, pero no cuestionan las acciones u omisiones del estado, ni los
diferentes problemas sociales que persisten, por ejemplo, en el sistema de salud.

Esta critica podria parecer contradictoria, ya que pone de manifiesto una tension
relativa al carécter ambivalente; de La Red, en taﬁto organizacién de activistas y

‘organizacion que trabaja en Sida’. Me refiero a que, como vimos, La Red ha
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participado histéricamente en la ejecucidn de proyectos de ﬁnanciamiento tanto
nacional como externo, De hecho, al momento de las discusiones a que hice alusidn, la
organizacion e¢jecutaba el proyecto ‘Enlazando pares’ en el Conurbano bonaerense, con -
financiamiento del Fondo Global de Lucha contra el Sida la Tuberculosis y la Malaria.
De todos modos, me interesa remarcar que esa postura, mas que contradiccion,
expresa coherencia en relacion al discurso de activismo de La Red y a las acciones de
denuncia y las demandas que las pvvs haﬁ_ realjzado a partir de identificar diversas
situaciones problematicas. Desde mi punto de vista, las diferencias de criterios y la
discusion entre pvvs que acabo de citar, expresan la tension en:tre: por un lado, la
necesidad de acceder a recursos provenientes del estado o de agencias externas para
desarrollar actividades de prevencién y reproducir la organizacién, y por ofro, sostener
sus demandas y acciones hacia el estado, dirigidas a transformar aquellas sjtuaciones
que los afectan en lo cotidiano. Se trata de una tension constitutiva de la organizacion,

que solo puede comprenderse en relacion al proceso que desarrollamos mas arriba.
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SEGUNDA PARTE

TRAYECTORIAS, INTERACCIONES Y REDEFINICION DE LA

SUBJETIVIDAD EN LA EXPERIENCIA DE VIVIR CON VIH

En esta segunda parte seguimos las trayectorias previas y la experiencia de vivir
con Vih desde la narrativa de tres de nuestros sujetos de estﬁdio. Este seguimiento
permite abordar los hitos mas ‘sig.niﬁcativos desde la perspectiva de los propios sujetos,
a la vez que apréhender los sentidos que estos hitos y el contexto mas general de su
experiencia cbbran para cada uno. Como se vera, trabajamos aqui, basicamente con dos
conceptos: el de experiencia y el de narrativas en funcién de articular en nuestro

analisis aspectos basicos de la subjetividad.

Consideraré la experiencia como un proceso situado en una trama de
relaciones intersubjetivas, variable, construido y reconstruido histérica y
socialmeﬁte, que articula una diversidad de dimensiones (cognitivas, normativ;)-
valorativas, emotivas, etc.). Como unidad‘ tensa entre accién y simbolizacion,- la
experiencia constituye la base de construcciéon y cambio de identificaciones y
practicas sociales (Grimberg, 2003). En el caso del vivir con Vih, el reconocimiento
de su situacion inicia para las personas afectadas modalidades variables, en su
configuracién y sentido, de confrontacién con procesos de estigmatizacion y
discriminacién social que atraviesan el trabajo y las.relaciones sociales, la vida

sexual, la atencidon médica y otras esferas de la vida cotidiana.

En tanto que conjunto acontecimientos, la experiencia es representada y

relatada a través de narrativas, de este modo las vivencias se transforman en
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secuencias de eventos significativos presentadas en un orden coherente (Ochs &
Caps; 1996). El examen de las narrativas de los sujetos de nuestro estudio, sera el
modo de ’acceder a sus experiencias. Esto no implica reducir la ekperienbia al
discurso, sino plantear una vinculacion estrecha entre la estructura de la experiencia
y la estructura narrativa (Alves, Rabelo, Souza, 1999). Desde este punto de vista,
considero las narrativas como parte integrante de la accién en Ja vida cotidiana de los
sujetos, y no un ofden impuesto desde afuera a una serie de vivencias desprovistas de
coherencia. Las narrativas no sélo dan sentido y modelan la experienéia, sino que
también tienen la caracteristica de dar una continuidad entre pasado, presente y
futuro, permitiendo asi proyecfar actividades, organizar estrategias y deseos
teleologicamente. En los términos de B. Good (1994), la puesta en narrativa es un
proceso de ubicacion de los sucesos en un orden significativo en el tiempo, tiene el
objetivo de abrir el futuro a un final poéitivo, posibilitando a la persona imaginar los
medios para sobreponerse a la adversidad y también las actividades que le permitiran
organizar su experiencia de vida en funcién de su historia. En este sentido, la

narrativa permite a los sujetos comunicarr lo que resulta significativo en sus vidz;s,
explicar y reorientar sus practicas y sus construcciones identitarias, posibilitando dar

sentido a sus vidas (Garro y Mattingly, 2000).

A través de un andlisis de narrativas propongo mostrar cémo las personas que
viven con el Vih, llegan a identificarse y posicionarse en la vida-en torno de ciertos
roles sociales (el de ‘activista’ o ‘referente’ o ‘promotor de salud’, por ejemplo) y,
mas en particular, cudles son los principales actores, practicas, sentidos y formas de

relacion social que modelan estos procesos.

Para este andlisis parto de dos presupuestos basicos:
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El primero, es que el Vih-Sida es una construccion social e historica compleja
de ml’ﬂtiples dimensiones (biologica, econémico-politica, cultural), que se configura
como un campo de disputa de variables correlaciones de fuerza entre diversos actores
con diferentes, y frecuentemente, opuestos intereses, politicas, modelos de précticas‘
(Grimberg, 2003). En este marco, el Vih-Sida es un complejo variable de
padecimientos, es un acontecimiento y un proceso, es una experiencia a la vez
individual y colectiva cuyé conformacion y sentido . debe contéxtualizarse en los
- modos, las condiciones y las trayectorias de vida ,dé los sujetos y las historias
regionales (Grimberg, 1999; 2000, 2003). En tanto padecimiento, irrumpe en la vida
cotidiana y a nivei de las subjetividades, tensiona identidades y practicas individuales

y colectivas (Grimberg; 1997).

El segundo, refiere a que en el proceso de ‘gestién’ que los sujetos
desarrollan frente a la enfermedad, la significacién de las vivencias, varia en funcién
de la trayectoria propia, a partir de la cual el sujeto establece relaciones de
reconocimiento mutuo con otros, en términos de identificacién-diferenciacion. Este
proceso puede abordarse desde el concepto de modo de identificacién (Dubar, 2002),
que supone a la identidad como el resultado de una doble operaciéon de
diferenciacion y generalizacion. Desde este punto de vista, la alteridad es necesaria.
para la construccién de la diférencia; pero también para la identificacion del nexo

comin a una serie de elementos diferentes de otros: la identificacién de pertenencia.

A continuacion desarrollaré tres trayectorias de vida que considero
paradigmaticas para entender estos procesos. Los relatos de las pvvs tornan visible
un procesd de redefinicion de la subjetividad, expresado en una reflexién constante
que articula pasado, presente y futuro. En tal reflexiéon son sefialados dist.intosb

cambios y actores -familia, compafieros, vecinos, personal de salud- como “otros”
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significativos para ese proceso. Tanto los cambios ~cuyo origen los sujetos situan en
la enfermedad- como las interacciones con esos “otros”, resultan centrales para las

identificaciones de los sujetos en la actualidad.

El andlisis pone en evidencia que, en el proceso por el cual los sujetos
modifican y resignifican sus representaciones de si en relacién a otros, operan
simultineamente sus condiciones de vida, sentidos morales e imperativos sociales.

Estos son definitorios en las nuevas categorias identitarias y nuevos roles sociales.

1. Poder, saber y reconstitucién identitaria: Rolando

~ Rolando tiene 39 afios y 12 de diagnoéstico. Nacid y vive .en un municipio de
la Zona Qeste del Conurbano bonaerense. Reside con su éctual compafiera en una
construccidn situada al fondo de la casa de sus padres y en el mismo terreno pero en
la parte del frente viven su hermana y su sobrina. Su padre es no vidente a causa de
- un accidente y recibe una jubilacién. Su madre no tiene un trabajo formal y padece
artrosis. Rolando tampoco tiene un trabajo estable, por lo que no tiene cobertura de
obra social. Se desempefié durante algunos afios como e]ectn'cistay se ha dedicado a
vender pan de manera intermitente, intercalando con otras actividades. Con su
primera mujer tuvieron dos hijas, a las que éi ve de manera irregular. Estuvo cuatro
afios detenido desde 1989 y en ese periodo dé tiempo comenzo é enterarse de que

varios amigos morian sucesivamente.

Al momento del primer test de serologia recibi6 un resultado indeterminado.

En 1993, al salir de la cércel establecié relacion con una mujer que ya conocia y que
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vivia con el Vih. Ella le comunicé su seropositividad desde el comienzo de la
“relacién y mantuvieron relaciones sexuales sin proteccidon durante més de dos afios.
Tuvieron una hija que vive con otra familia en una provincia del interior del pais.
Recién en 1995 recibié un djaggéstico positivo de inféccién por el Vih; supone que
se ha infectado por el uso compartido de jeringas o por mantener relaciones sexuales

sin usar preservativos. Tiene coinfeccion por el virus de Hepatitis ‘C’.

En el afio 1995 particip6 junto a su pareja en la ‘marcha de los barbijos’, una
movilizacién realizada por personas directamente afectadas por el Vih-Sida,
familiares y activistés_, al Ministerio de Salud de Ia Nacion, en reclamo de cobertura

universal y gratuita de medicacion antiretroviral y asistencia a las pvvs.

Luego de perder un embarazo su compafiera enferrhé y muri6 en 1996, en un
hospital de la ciudad de Buenos Aires. El enfermé el mismo afio de Neumocistosis.
Estuvo internado varios meses. La afeccion respiratoria se sumd a una lesién
originada por un impacto de bala en un pulmén. Posteriormente sufrié trastornos del
sistema nervioso que le provocaron convulsiones, pérdida intermitente de la vision,

pérdida de peso y dificultad para caminar.

En 1997 inici6 tratamiento antiretroviral, tomando un coctel de mds de veinte
pastillas diaﬁas. El mismo afio e dieron el alta médico y ﬁrm6 un consentimiento
para recibir la medicacion y los estudios periddicos en forma gratuifa. De ese modo
partici;ﬁe protocolos de experimentacion con medicamentos no testeados
previamente, recibiendo a cambio ciertas facilidades para ;ealizar los estudios
periédicos y acceder a una asistencia personalizada. En 1999 le diagnosticaron
cirrosis. En el afio 20001 el uso de Nevirapina en el marco de un protocolo le produjo
una reaccion alérgica que le afecto el higado. Su organismo generé resistencias al

AZT por recibirlo en sobredosis. Por ese motivo le cambiaron el coctel de
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medicacion y desde ese afio hasta la actualidad toma otra combinacién de tres

drogas.

Desde hace mdas de cinco afios participa de un grupo de apoyo, asistencia y~
activismo que forma parte de la Red Bonaerense de Pvvs. Previamente trabajé en una
organizacion civil promoviendo programas de reduccion de dafios y prevencién de
Vih entre usuarios de drogas inyectables y en carceles. Asistio a. diversos proyectos
de capacitacién para multiplicadores, trabajé en campaﬁaé “focalizadas” y participo
de eventos locales e internacionales como congresos médicos de Sida y encuentros
para pvvs. Actualmente colabora como ‘promotor comunitario’ en un proyecto
municipal sobre prevencién del Vih-Sida junto a otros compaﬁérds, recibiendo un

‘subsidio’ hasta la finalizacion de las actividades.
Pasado - presente como didlogo permanente en la narrativa

Recurrentemente, la enfermedad es representada por Rolando y ot1:a5
personas entrevistadas como un freno o limite y, al mismo tiempo, una toma de
conciencia que vino a ‘mostrar’ y a romper aigunas practicas y hébitos. En esta
vision, las préacticas previas son significadas negativamente, y consideradas incluso
como el origen de la infecci6én por el Vih y de otros padecimientos._ De este modo en.
el momento de diagnostico, Rolando tuvo “conciencia” del posible resultado positivo
del test, es decir, elabor6 una serie de conjeturas a partir de indicios ligados a la
muerte de amigos y de informacion mediatica.

“El primer diagnéstico Yo tenia conciencia pero fue indeterminado no fue un

positivo. Por otro lado también ya me lo esperaba por la comunicacién que sale de

los medios y acd estaba pasando la metamorfosis atroz de la problemdtica del Sida.
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Yo cada carta que recibia cada encuentro que iba era emterarme “esta semana
murid fulano” y “la otra semana murié fulano” todos por esta causa empecé a ver |
que la gente ya tenia terror al Sida y yo lo vi de ofra manera por ahi siendo_
conciente de que esto se contagiaba porque en ese momento se hablaba de contagio,
todo el mundo decia que se contagiaba por relaciones sexuales Y yo, mi vida era
bastante agitada [se tie] y bueno yo decia estoy hasta las muelas, estoy hasta las
muelas si es asi. Se hablaba de los grupos de riesgo, bueno esto'ylhasta las manos la
gente todo lo que le daba temor yo hacia todo eso jentendés? Y habia hecho cosas '

que bueno mds o menos lo esperaba cuando me dio el indeterminado”

En el fragmento que sigie Rolando marca una diferencia entre ese pasado y

su percepcion actual sobre su vida cotidiana.

“Yo tuve una vida bastante promiscua vivi desenfrenadamente en mi juventud
hay un montdn de errores que cometi... hoy aprendi a mejorar mi calidad de viday a
disfrutar de otras cosas y creo que hoy ya no vivo tan desenfrenadamente [...] Aoy
pienso que si me llego a morir me muero [...] yo vivia sin l[mité, no me importaba
¢entendés? pasaba dias sin dormir fumaba, tomaba hacia cosas que terminaron

arruindndome la vida parecia una actitud masoquista.

“[..] y yo cuando tuve la opcion de mi vida yo hice cagadas loco hice
muchas cagadas las digo porque las pude ver y hoy las reconozco, yo hice una
cagada de mi vida cuando la tuve, es un hecho real y el asumir eso te hace ser mejor

persona’”

En un estudio sobre la vida cotidiana de hombres seropositivos Pierret (1997)
mostré que las personas realizaban un trabajo de autorreflexion y examinaban .
retrospectivamente su propio pasado y el de su grupo de referencia. En las alusiones
al cambio personal que implican la diferenciacién valorativa entre pasado y vpresente,

pueden aparecer otro tipo de hitos ademas de la enfermedad. En ei caso de Rolando,
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el hecho de haber estado detenido es uno de esos hitos que marcarian un quiebre. En
los relatos también se expresa la importancia de los “otros” respecto de ese cambio
significativo, en algunos casos se trata de “otros” que han vivido experiencias muy

similares a la propia.

En una de las primeras reuniones de grupo que presencié Rolando mencioné
que €l y sus compaileros en tanto pvvs, estaban ‘unidos por el padecimiento’.

Refiriéndose a un compafiero del grupo Rolando me conté en una entrevista:

“[...] el flaco fue una persona que parecia que nos conociamos de toda la
vida tiene que ver con el feeling la afinidad que uno siente por una experiencia
similar cosas que a mi me marcaron y modificaron toda mi vida bueno el hecho de
haber estado detenido y el haber enfermado jentendés? hay cosas que me marcaron

en la vida indudablemente cosas que a partir de esas cosas no volvi a ser el mismo”

Otras personas de su entorno actual resultan frecuentemente figuras
significativas en relacion a los cambios sobre sf mismo o sobre el modo de ser previo

a conocerlas:

“vale la pena de haberme dado cuenta de que hay gente que toma conciencia

Y te hace tomar conciencia a vos [ .. ] ella [en referencia a la delegada del grupo] me

ha cambiado en un montdn de cosas yo antes era re tira piedras”

En la descripeién que hace Rolando sobre los comienzos de su participacién
en grupos, se puede captar la referencia negativa a si mismo en el pasado- como un
‘falopero’- y simultancamente el modo en que, ya formando él parte de la

organizacion, los compafieros aparecen como fuente del cambio y base de la
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‘identificacién actual. De este modo, el pasaje desde ser un usuario de drogas
inyectables, "delinqujf’ y estar preso, hasta comenzar a ‘involucrarse’ y llegar a los
grupos de redqccién de dafios y de pvvs, es planteado como producto' de una
necesidad, de una bisqueda de un desde donde hacer algo para sentirse bien. En este
proceso de cambié Rolando reconstruye su biografia en relacién al grupo de

pertenencia en el pasado

“La primera vez que me involucré no fue sélo por mi padecimiento fue por
la piba esta que te decia [su primera mujer, fallecida] participé de la marcha de los
barbijos para que den mds medicacion [ ... ] yo empecé con reduccion de dafios yo
siempre estuve relacionado con los faloperos fue algo que hice durante mucho
tiempo este nos juntdbamos en la casa de un pibe a falopearnos y conoci [un grupo
de] reduccion de dafios [ellos] habian hecho una investigacion sobre incidencia de
Vih entre UDIS [usuarios de drogas inyectables] y yo dando con los requisitos [se
rie] me hice el testeo para Hepatitis C y empecé a contactarme con esa gente que
trabajaba en prevencién y veia que se preocupaban por los pibes y trataban de
fraerles alguna solucién 'y bueno colaboré y empecé a participar y yo tenia la
necesidad de darle un vuelco a mi vida y empecé a involucrarme mds y como me
gusto digamos que habfa entrado en algo que me hacia sentir bien y quizds me iba a

ayudar”

“ [...] ¥ me enteré de la red La Red Bonaerense y vine y me gusté la
sensibilidad de Camz'la_ y me senti identificado con un montdn de cosas que hablaban
y que ellos querian hacer y yo iba al frente y dije [...] y bueno después me sentia que

habia encontrado mi lugar y mi espacio hoy siento eso”

Reinterpretando su vida de un modo similar, focalizando en ciertas
situaciones y cambios, otras partes de su relato se refieren a haber ‘delinquido’ y a
una transformacion a partir de diversas vivencias que fijaron ‘principios’ o ‘metas’

de acuerdo a los que supuestamente él actGia en el presente. En relacion a esos
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principios, estarian las acciones tendientes a colaborar con quienes le solicitan su
ayuda, ya sean compafieros o vecinos. En este sentido, las nuevas actividades
cotidianas y los roles sociales que las mismas representan para él, son valorados
positivamente, como un cambio satisfactorio del cual no se arrepiente:

“Y a pesar de que delinqui y cometi muchos errores lo hice por ciertas
circunstancias y todas esas cosas que vivi me fueron transformando de alguna
manera e hicieron creo que fijaron mis principios que tienen que ver con el afdn este
de la, dedicarme a esto [su trabajo como promotor] yo tengo la idea de que hago
todo esto creyendo que todo lo bueno que vos puedas hacer vuelve por eso si alguien
me pide algo intento ayudarlo ahora ya va mds alld del hecho de la prevencién hay
gente que me viene a pedir remedios, un pase [de transporte gratuito], una bolsa
[bolson de alimentos que entrega el municipio] [...] y sinceramente no me

arrepiento del vuelco que dio mi vida jno? porque por lo menos tuve una

satisfaccion”™

" Los otros y los nuevos roles

‘Hasta aqui vimos que la narrativa refiere negativamente a la historia previa a
la enfermedad, también sefiala situaciones y vivencias especificas que fueron
generando cambios sucesivos respecto de ese pasado. La llegada a distintas
organizaciones y grupos implica haber encontrado un lugar, nuevas identificaciones

y como veremos, nuevas relaciones y nuevos roles en relacion a otros.

Rolando sintetiza parte de estos cambios con dos frases “me siento bien” —
“hago lo que me gusta” reconociendo en eso una diferencia respecto del pasado. El
quehacer actual consiste basicamente en el trabajo en prevenciéon comunitaria, la

colaboracién en la asistencia a las pvvs y la realizacién de tramites para los
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compafieros ‘pares’ del 0, a cambio de un plan de empleo, al ue se refiere como
P p grupo, plan

un ‘subsidio’. Este ingreso es complementado con posibles ‘changas’ en el barrio:

“siempre estoy tratando de hacer algo porque bdsicamente porque primero
me fengo que hacer responsable de mi de mis necesidades y también de la gente que
estd conmigo de los que yo me hice cargo [..] ahora estoy con este tema del
subsidio del municipio [ ... ] en el barrio saben que soy electricista [...] mi trabajo lo
traslado hasta en mi casa yo [ ] en el barrio soy, mi trabajo es estar a disposicién
de la gente me tocan el timbre yo les doy preservativos y de esa manera me piden
una mano y termino haciendo algiun trabajo y siempre me dan una moneda, changas,

a veces cuando hay algun labarito mds importante me tiene en cuenta”

Parte sustancial de este “nuevo rol” es “hacerse cargo” de si y de otros: su
familia, sus compafieros de grupo, “la gente que le toca el timbre”, etc. Tal como él
define en el extracto anterior su “frabajo es estar a disposicién”. Sin embargo, su
relato muestra al mismo tiempo otra arista: “hacerse cargo” de si y de otros, no solo
refiere a aspectos emotivos o morales, resulta también un compromiso, una
resp'onsabilidad material en relacion a “necesidades basicas” que esté ingreso, el
recibir un subsidio de empleo, no cubre:

“yo 56 que hoy frato de hacer lo que me gusta, esto me hace olvidar que
estoy enfermo, lo que hago- jentendés? y por ahi mis necesidades, si las tengo y trato
de sobrevivir de otra manera, pero esto es lo que realmente me gusta eh [...] yo lo

unico que sé es que la gente no te va a traer ni plata ni comida a tu casa esas son un

monton de necesidades bdsicas que uno tiene que generar”
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“Hacerse cargo” de si y de su familia supone para Rolando afrontar la propia
salud, la de su pargja, al tiempo que responder materialmente como sostén de la
“nueva familia™:

“trato en la medida que puedo, trato de ser responsable porque tengo una
Jamilia me cuesta a veces pensar un poco en mi, es algo que no me tengo que olvidar

[...] vivo con mi pareja, tengo una pareja desde hace cinco afios ella tiene

tres hijos de los cuales ahora me hice cargo con ella”

Pero también este nuevo rol implica para Rolando aportar a cambios en su
pareja, como indico:

“yo creo que el hecho de haberse decidido a que tengamos una relacion
nosotros la ayudo a ella a solucionar problemas de ella, pudo despegar de su casa

hoy pudo rescatar a sus hijos, tres hijos tiene ella y por ellos estd peleando la

tenencia, yo mas que nada soy conciente de mi rol”

Las actividades sociales a que se dedica Rolando como “promotor”, son
interpretadas como un “aporte a la comunidad”, pero también como un frabajo. Esto
~ supone, desde su punto de vista, el mérito de obtener un empleo formal y un sueldo,
por oposicién a recibir un ‘plan’ o subsidio. Pero ademads, este reclamo esta anclado
en un campo reivindicativo estructurado sobre la idea de derechos, no s6lo derecho a

la salud, sino al trabajo y a una vida digna.

“mird yo creo que si hay algo que apunto en este momento y creo que voy a
seguir apuntando siempre, asi como por ahi apunto a hacer mi aporte a la
comunidad para poder hablar de esto a lo que yo no tuve acceso, en lo personal
busco que me blanqueen quisiera existir y no estar debajo de la baldosa como sigo

estando hace ocho afios por mi compromiso propio ;entendés? Sin que nadie me
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descubra [ ... ] yo ademds de ser una persona que vive con Vih y por ahi tener el
derecho a una pension también soy un ser humano y tengo una familia y a pesar de
los descubrimientos que ha hecho la ciencia para poder mantener mi carga viral a
raya, por otro lado también pretendo vivir dignamente poder estar blanqueado
poder tener una obra social ¢Si me llega a pasar algo? No tengo una obra social
por mds paupérrima que sea para que venga un ambulancia jentendés? Tengo mi
Jamilia no tengo una obra social para que tengan acceso a un dentista hay un

monton de cosas que se desprenden de ahi viste”

“[...1 yo trabajo en el hospital el tiempo que dispongo, en mi casa la gente
puede venir a consultarme a pedirme materiales [...] y lo hago porque me gusta
perb estoy cumpliendo una funcion y eso de blanquearme es tratar de reconocerme
que de alguna manera brindo un servicio a la comunidad y por eso quiero no un
plan sino un sueldo un laburo pasaria a ser un trabajo como cualguier otro mi meta

es esa”

Por ultimo, desde los sentidos que adquiere su trabajo, Rolando se reconoce e
identifica como “la voz de los compafieros”, como “un referente” que “conoce las
necesidades y problemas de los pares”, que ha vivido una experiencia similar, y qﬁe
es conocido por los otros. Tal como lo muestra el relato ser “referente” es entendido
como una capacidad de entablar negociacion con autoridades localés, a quienes se
transmiten las “necesidades de la gente”. En este sentido, opera la distinci6n entre su
rol especifico y el “lugar de los compafieros”

"yo me siento voz de los compafieros [ ... ] acd nos encargamos de conseguir
beneficios para los compariieros yo soy el que se sienta semanalmente en la

municipalidad, con el secretario de salud, con los concejales siempre transmitiendo

nuestras necesidades”
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En ocasiones la capacidad de tener tal ‘funcién’, aparece relacionada a un -
‘poder’, que se asocia explicitamente con la experiencia y el conocimiento. Este,
tendria su origen en ‘estar en una organizacién’ y en el acceso a cierta infonﬁacién,‘
que en definitiva permite actuar con determinados objetivos y que es factor de

diferenciacion entre los sujetos, incluso entre “los pares”.

Este proceso puede tener vinculaciones con los resultados de distintos
estudios (Terto; 2004, Robins; 2006) que destacan que la experiencia de vivir con
Vih y la implementacién de los tratamientos han posibilitado que algunas pvvs
redefinieran el estatus de enfermo para identificarse en términos de ‘paciente
infomiado’, idcntiﬁcacién que permite enfrentar las estigmatizaciones vy
reposicionarse en las interacciones sociales. Tal como lo ejemplifica Rolando en'

referencia a la relacion médico-paciente:

“por eso que también tengo las agarradas con la doctora [... ] claro porque
sabe que yo sé que soy uno de los que sabe que uno tiene la opcién de elegir
[cambiar de médico ] Y que soy uno de los que promueve eso, -de que vos le tenés que
- hacer preguntas al médico, de que vos te tenés que sentir conforme jentendés? Que
vos tenés el derecho y la opcion de cambiar de médico y que te sientas cémodo de
que le tema de tu salud no es solamente del médico y yo le dije ‘yo no vengo acd a
ponerme en manos de usted’ [ ... | Yo voy a ver a la dociora a que me haga drdenes y
le molesta eso, que yo le .hable que ‘porqué no me hace un hemograma, o un
hepatogrma para ver como estd mi higado, un recuento de plaquetas... porque a lo
que ella estd acostumbrada es a ver un paciente paciente ;entendés? por lo general
me manejo asi yo no vengo y digo ¢qué le parece a usted? No, aparte porque en su
momenlo creo que: en su momenio si. jPor qué? bueno porque todavia no habig

tenido el empoderamiento de conocer jentendés? Cuando vos te informas te

empoderds”

A: ;Eso es un poco empoderamiento para vos?
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“Tal cual de que no te van a venir [los médicos] y te van a decir ‘veni loco
andd tomate un té para tu infeccion, tomate un (¢ de caléndula que es una infeccion
urinaria y con eso se te va' jcémo es eso? jentendés? ni siquiera te pidié un

inmunocultivo” [un estudio sobre las defensas]

El vivir con Vih durante muchos afios, sobre todo para las personas en
tratamiento, implica generalmente el desarrollo de una confianza y reforzamiento de
la experiencia subjetiva y el propio saber respecto del cuerpo, la enfermedad, el
tratamiento. Asi, Rolando sefiald

“Uno tiene que conocer su organismo fundamentalmente ;jentendés? y saber
que tu organismo también es un cuerpo que responde a la adherencia por ejemplo y
te da sintomas, entonces, si vos aprendés a reconocer esos sintomas sabés cuando
" alarmarte cuando no, tiene que ver con uno que reconozca, bueno si me siento mal
voy y duermo, descanso, tengo que comer bien. Cuando vos estds sin dormir, muy
estresado y no comés a horario estds propenso a contraer algo. Creo que en todo

trato de usar el sentido comun yo no me considero un médico discuto cuestiones y

muchas veces me equivoco”

Algunos autores han considerado este tipo de conocimiento, sobre todo
relativo al tratamiento en Vih-Sida, como un elemento que habilita a asumir la

enfermedad y desarrollar estrategias para ‘aprender a vivir con el Vih’ (Gianni,

2004).

Desde ese punto de vista, ese proceso puede contribuir a consolidar en los
sujetos una ‘mirada interna’ o alternativa sobre la enfermedad, y. una forma de
contrarrestar relativamente la dependencia del saber y la practica médica discutiendo,
eligiendo y defendiendo sus der¢chos, como lo expresaba Rolando. En este sentido,

en términos de recursos asociativos (Pierret, 1997) los grupos representan una via
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para la redefinicién de las relaciones sociales, la socializacion de informacion y el

aprendizaje sobre como vivir con el Vih.

He buscado mostrar que de manera muy recurrente; la narrativa de Rolando‘
refiere a los cambios respécto de su biografia que resultgn significativos para €l en el
presente. Esos cambios sobre €l mismo aparecen siempre re-significados en relaciéﬁ
a los demas y asociados a valoraciones positivas o negativas. Es decir, los demds -ya
sean pares, paregja, familia, vecinos- aparecen de una manera u otra en la narrativa,
como figuras centrales para la identificacion del sujeto en distintos momentos y en

relacion a diferentes practicas.

En el relato se da sentido a la biografia desde la actualidad y en relacién a un
ideal de sujeto y de modo inverso, se define y da sentido a la identidad en el presente,
en un pefmanente dialogo con el pasado. Como ha sefialado Recoder (2005) en su
estudio sobre adherencia al Vih-Sida, es por medio de la interaccion cara a cara con
otros y por la interiorizacion de sus perspectivas; que el sujeto se torna objeto de si
mismo y define su identificacion y su pertenencia, en términos de ese didlogo
interpersonal. Tras la irrupcion de la enfermedad, la construccién de un nuevo
‘mundo significativo’ es lo que permite al individuo establecer un nuevo orden de
cosas, una nueva cotidianeidad signiﬁcatiVa (Alves, Rabélo, Souza; 1999). Todo esto

se expresa de varias formas y de manera articulada:

Por -un lado, los ‘pares’ aparecen como referencia de experiencias
compartidas- la enfermedad, haber pasado por la cércel, la muerte de seres cercanos-
y a la vez como fuente de cambio y base de las identificaciones y practicas actuales.
Estas son, a veces, significadas como ‘hacer lo que ‘me gusta’ y sentirse bien y se
refieren basicamente al trabajo en proyectos de reduccion de dafios, actividades de

prevencion y promocion comunitaria de la salud o la gestién de recursos desde la
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articulacién politica local. En relacion a esto tltimo, es recurrente la mencién de
acciones dirigidas a obtener beneficios para sus compafieros y para si, por medio del
compromiso con “la causa de las pvvs”. Con esto se vincula la referencia a cumplir-

una “funcion social ”.

~ Relacionada a esto se encuentra lé idea del ‘empoderamiento’® En los
términos de los propios actores, esta nocién alude al proceso por el cual la persona ha
ido adquiriendo conocimientos que se traducen en una supuesta mayof autonomia y
capacidad de decisiéh, en la posibilidad de discutir frente a los médicos y en la

construccion de un ‘poder’ que puede ser usado para defender sus derechos.
p q

Las al'usior_les de Rolando a que la vida ha dédo un. ‘vuelpb’ pueden ser
consideradas sintesis de como un pasado de ‘desenfreno’, ‘promiscuidad’ e
‘irresponsabilidad" —en los términos del sujeto- es representado en oposici()ﬂ a un
presente guiado por ‘principios’- fijados por diversos hitos del pasado- como la
responsabilidad, el compromiso y ‘la funcién social’, en relacién a la familia, la
pareja, los compafieros y ‘la comunidad’. Todas estas personas —de distinta manera y
.en mayor o menor grado- constituyen parte de la cotidianeidad y de los proyectos de

Rolando.

Estudios entre pvvs han mostrado que, tras el diagndstico, ciertos procesos de
trabajo sobre si en la vida cotidiana, posibilitqn la reconstitucion de roles e
identificaciones, asi como la construccion de nuers y revalorizados ‘lugares’
sdciales (Grimberg, 2003). Siguiendo este planteo considero que esa redefinicién de
la subjetividad esta mediada por construcciones e imperativos sociales felativos ala

familia y el trabajo, pero también por preocupaciones y necesidades generadas por

» Aqui me limito a utilizar esta nocion recuperando el sentido que el sujeto le asigna en la narrativa, sin
hacer una problematizacién del mismo. Para una acercamiento critico a la reapropiacion de este término
entre personas que viven con Vih ver Crossley; 1998, Pierret; 2003.
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las condiciones de vida de las personas y por los recursos que ellas movilizan de

manera activa.

Finalmente, dado que el pasado de uso de drogas inyectables esvresigm'ﬁcad(;
negativamente en el presente como una ‘conducta desenfrenada’, podemos
considerar que la redefinicién de la subjetividad, se realiza desde y contra las
estigmatizaciones y los significantes morales que la persona. c,onfrohta. Esto resulta
mds evidente si consideramos que el Sida se construyé historicamente como un
sigm'ﬁcantg social que reactualizé y potenci6 categorias preVias de estigmaﬁzacién y

discriminacion, referidas sobre todo a la sexualidad y el uso de drogas.

2. ‘Articulaciones’, ‘gestién’ de recursos y reciprocidades: Gastén

Gaston tiene 42 afios, nacid en la Capital Federal y vive desde los 17 afios en
un municipio de la zona Qeste del Conﬁrbano bonaerense. ;Su historia tiene inuchos
puntos en comun con las de Flavio y Rolando, ya que ha sido usuario de drogas
desde muy temprana edad y estuvo detenido en carceles bonaerenses durante entre
2000 y 2003. Su relato biografico alude a ‘bardear’, ser ‘problematico’, ‘hacer
cagadas’ durante gran parte de su vida. Esto comienza cuéndo se ‘desbandd’ a los
diecisiete afios, luego de que la familia se mudara de la Caipital Federal al barrio en
que vive actualmente. Comenzd a consumir drogas a esa misma edad. Estuvo
detenido en Brasil y la ultima vez en la provincia de Buenos Aires durante tres afios:
Seglin plantea, pudo acortar su condena gracias a su “picardia”- para aprovechar el

codigo penal y por haber estudiado y trabajado en prision. En el afio 2003 sali6 de la
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carcel y actualmente vive con su mujer y sus hijos. Ese mismo afio se contactd por
primera vez con pvvs de un grupo de la Red Bonaerense, que funcionaba en el centro

de salud municipal.

Gaston recibi6 diagndstico de Vih positivo en 1991 en el hospital Mufiiz, y
dice haber estado seguro de que el resultado seria ese, ya que sus amigos y conocidos

con quienes habia compartido jeringas, morian desde mediados de los afios ‘80

“[...]1 empecé a picarme, a picarme, a picarme. Vivia picindome estaba
enviciadisimo con la porqueria. Se murieron todos mis amigos, no quedé ninguno
del barrio ya en esos afios empezaron a morirse, 84, 85, 86 se ve que eran
compatieros que no tenian el sistema inmunoldgico bien o a causa de las drogas
habian hecho bajar mucho las defenjas [...] en el 84, 85 86, no sabés boludo y yo

que me habia picado con aquel, con el otro, con el otro, con todos”

“ya después no 88, 87 ya sabiamos lo que era pero ya estdbamos todos en
pelotas, todos. Impresionante estabamos 24 horas por 24 horas picdndonos Jjuntos él
- [un amigo fallecido] me picaba a mi, yo lo picaba a él. Y llegaba un momento, a la

madrugada, que si se tapaba una [jeringa] yo agarraba la de él, él agarraba la mia”

“O sea, yo ya sabia, estaba seguro que lo tenia en el 91, el doctor B... el
gordo me lo dijo. Me miré, asi me dijo: 'Vos sos un pelotudo’, me dijo ‘;Cémo dice

doctor?' ‘Vos sos un... estds hasta los huevos’ ‘Estd bien doctor'”

A: ;Y como llegaste al diagndstico?

(%

“porque tuve un jcomo se llama la enfermedad esta que es eruptiva? Tuve
sarampién pero de grande. Yo de chico se ve que nunca lo tuve [ ... estuve, casi me
/ q

muero, no sabés cémo estaba vine acd, a la guardia esta alld [el hospital] y no
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sabian lo que tenia. Y ahi me dijeron, una de las minas vino y me dijo, una
enfermera: ‘vos tenés sarampion’, me dice, ‘andate ya al Mufiiz’ y hacia un afio, dos

habiamos enterrado, tres afios, cuatro, habiamos enterrado a los pibes”

Dado que Gastén no padecié enfermedades marcadoras comunes al Sida, mas
alla de la eruptiva por la que fue internado vpor primera vez, en su narrativa la alusion
a la enfermedad como factor de disrupcion no es muy recurrente. A lo largo de la
reconstruccion de su biografia, el momento de quiebre respecto del pasado aparece
fijado en torno a salir de la carcel y al poco tiempo llegar al grupo de la Red, hasta
vincularse en el centro de salud y comenzar a trabajar alli. Esto es'reconstruido como

un cambio de valores y de expectativas

“En esa épbca anduve por todos lados, drogdndome, robando, haciendo
cagadas. Fui una mdquina de hacer cagadas pero bueno, ya estd. Ahora ya se me
pasoé esa ya no. Prefiero quedarme tranquilo en mi casa, con mis hijos. Cambiaron
mis valores en la vida, qué sé yo en otro momento ni loco. Ya arrancaba, terminaba
a los dos, tres dias, cuatro dias. Cosa que no haria hoy tengo, tengo otras

expectativas digamos, quiero otras cosas de la vida”

A: ;Y acd [el grupo que funciona en el centro de salud] como llegaste?

«

} I Mono [un compafiero fallecido] yo salgo de estar preso y a mi la
infectéloga, no me acuerdo ahora, creo que era infectéloga del Mufiz me dijo: Me
dijo ‘vos no tenés que tomar medicacién’. Ella, mds o menos, me aleccioné de cémo
era la historia pero yo venia arrastrando herpes, viste que tuve el herpes que me
volvié loco Y agarro y le digo ‘ipero como?’ ‘Lo dinico que tenés que tomar vos es
Aciclovir. [ ... ] Tomaba el Aciclovir, si. Y después me quedé sin Aciclovir. Vine aca,
acd al lado [al hospital] pedi una consulta con el infectélogo. Me mandaron, fui, hice

la ficha, qué s¢ yo. Bueno, ese dia justo no tenian Aciclovir, me hicieron venir al otro
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dia de vuelta. Me los dieron. Y me empecé a atender ahi. Y un dia, estaba el stand
[de la Red] y después termino trabajando yo adentro del proyecto. Y bueno, estaban
con el stand, con un stand adentro del hospital el Mono y M... Y yo al Mono lo.
conocia, entonces bueno, me dijo “eh, qué hacés flaco” Y empezamos a hablar Y me
pregunto y le dije “si, yo tengo” [Vih] me dijo “no, porque acd”. Efa 30 de
diciembre de 2003, era martes Y me dice: “veni al grupo loco, qué sé yo, dale”. Le
dije “bueno”. Me dice “mird que viene el C... " Yo al C... lo conozco desde que me
vine a vivir a M.... Y bueno, vine esa tarde. Y ya después vine, al otro martes no vine,
después vine si, qué sé yo. Y después empecé a venir y después bueno, estamos hoy
c.lcd,' todavia. Y no creo que me vaya a ir por unos dias. Algin tiempo mds me voy a

quedar, creo”

- Desde la llegada al grupo de la Red y el trabajo como promotor en el marco
del proyecto, Gaston comenzd é insertarse por medio de diferentes actividades, que
son parte de lo que considera su trabajo actual en el centro de salud. Basicamente son
tareas administrativas y de orientacion a las pvvs, entre el centro de infectologia
mﬁnicipal —donde funciona el grupo- y el hospital provincial que se encuentra al
lado. Sin embargo ese ‘rol’ no se limita a dar turnos a los compafieros y planificar la

atencion hospitalaria

“y bueno, empezamos... viniendo al grupo. Venia los martes al grupo y
después bueno, aparte viendo que estaba el C... R... por eso, estaban con el C...
ellos alld [en el hospital]. Entonces ahi yo empecé a venir y en mayo del 2004
arranco trabajando en el proyecto, como promotor en el hospital y bueno, de ahi yo
ya conocia a la asistente social porque, de hecho, era la que tenia el mismo
infectélogo. O sea que yo ya con la mina tenia, podia hablar. Y empecé a tener onda
con la mina, que cualquier trdmite o [..] la misma médica que trabaja ahora
enfrente es la farmacéutica del hospital. Si a cualquier compafiero no le dan la
medicacion, porque el médico no estd nunca porque es un hijo de puta T..., yo iba,

hablaba con ella 'mird, tenemos un compariero nuestro que estd asi, asi, ast’ Porque
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Yo la conoci porque iba a retirar la medicacién al hospital. Igual que en el
laboratorio. Yo hoy, hoy en dia yo a la gente le doy turno [para extracciones] yo
desde acd [el centro de salud] para atenderse al lado [el hospital] si y todos los
compafieros cuando t_iénen que hacerse andlisis de sangre les doy el turno yo. O sea,

evitamos tener que pasar por la computadora [a sacar turno]”

Cémo menciona Gaston, la posibilidad de llevar a ‘cabo las distintas
actividades, implica un conocimiento del funcionamiento de las institucionés y sobre

| todo, se .sostie_ne sobre los vinculos personales con los trabajadores de la salud, del '
servicio social; es decir en base a las “articulaciones’, segun el término utilizado por
_€l. A partir de esfo, segun su relato, se establecen ‘consensbs’ sobre la posibilidad de

evitar la espera para atencion y para “facilitar las cosas a los compaiieros™.

“porque si no, vos tenés que estar o a las 4 de la mariana, para hacer la fila y
que te atiendan a las 10 de la mafiana, la gente estd desde las § haciendo fila. O
desde las 4 de la mafiana. O algunos se pasan toda la noche. Entonces para evitar
ese tramite engorroso estd la articulacion, digamos, con la gente del laboratorio,
que si yo le mando [un paciente] ellos ven la receta de donde es, que es de acd,
saben que le estamos mandando un paciente que tal vez sea un paciente dificil que lo
agarramos ahora para que se lo haga, hay que hacérselo [el analisis] Que eso es lo
que les planteé algunas veces. Porque he llevado gente a las 10 de la mafiana.
“(Sabés lo que pasa? que este paciente lo agarramos ahora. Entonces la doctora
quiere que se lo hagamos porque si no, no lo agarramos mds”. Entonces bueno,
consensuamos en que 10 furnos a la semana, 15 tal vez van cuando hay mucho,

mucho traqueteo”

“acd no hay cola. Porque acd vos venis, te anotds y es por orden de llegada.
Esto es mds dindmico, tiene otra onda. No es como el hospital Porque vos en el
hospi [el hospital] para ir a infectologia tenés que venir a la mafiana y sacar turno,

para que te manden al infectélogo. En cambio vos acd no. Vos venis acd una y
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media, te anotaste, a las dos llega la doctora'y llama por orden de llegada. Es
diferente, acd los pacientes ya saben, vienen y se anotan. Pero cuando tenés que
hacer algo con el hospital, por lo general tenemos la historia con las asistentes
sociales, como para evitarles el tramite de que tenga que levantarse temprano.
Muchos a veces estan cursando enfermedades respiratorias, y bueno, para evitarle
que tenga que venir a seguir chupando frio, con pulmonia, con neumonia, “dejd que
te damos el turno nosotros de acd”. O voy yo, le digo a la asistente “necesito tal
turno”. Evitamos la burocracia, digamos. Porque pobre gente, pobres comparieros
hay algunos que no estdn en condiciones de poder, a veces, ir a pararse a las cinco

de la mafiana a hacer fila”

La referencia de Gaston a las demds pvvs se enmarca permanentemente en su
trabajo en relacién a las necesidades de los compafieros. Por momentos esas
necesidades lo incluyen como uno mas, en tanto pvvs. Sin embargo la distincién

establecida por él es contundente en cuanto a su trabajo como elemento diferenciador

“muchos no tiene para el viaje hay muchos, gente que viene a sacarse
sangre, se sacan sangre y después se van caminando a la casa porque ni siquie}*a
tienen para el boleto, o a veces ni siquiera tienen para comprarse un paquete de
: galleiitas. Entonces, bueno, ya que es una tortura su vida por lo menos tratar de
evitarles algunas penurias, si se puede. Estd la onda. Si vos hablds con ellas [el

personal] son gente accesible”

“Esto es un centro de referencia. Esto es municipal, lo de al lado es
provincial [el hospital] pero igual nosotros tenemos una articulacion con el servicio
social, con el laboratorio, con la guardia muchas veces vienen compatieros acd y yo
los llevo a la guardia. Porque si van solos [los pacientes] se pasan 7 horas en la
guardia y no les dan bola. En cambio voy yo, conozco a. todos, entro yo ya

directamente me meto por atrds y entro directamente a donde estdn los médicos. Y
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ya voy y agarro cualquier médico. A parte, ya muchos me conocen del laburo que

hago, los enfermeros también”

A partir-de su relato, podriamos decir que el trabajo de Gastén implica, en
términos generales, reconocer necesidades e iniciar una gestic’)p para aportar
soluciones. Esto es interpretado como ‘hacer una onda’, ‘una historia’. Y es posible
por las relaciones con asistentes sociales, enfermeroS, médicos, y otros que lo
conocen y que ‘conocen su trabajo’. Ese trabajo supone modificar un estado de cosas
previo, es decir, cuestiones que antes no se hacian o no aparecian como necesidades.
Por otro lado, también se refiere a ‘ser un caradura’ como una caractefistica positiva
(casi una cualidad necesaria) para lo que hace, y esto simult4neamente implica una

afirmacion de su identificacion como pvvs

“si, si, si a medida que fui viendo las necesidades que teniamos. Ninguno
tenia pase [para transporte gratuito] acd en M... solamente el R.. el M.. y J... Yo
empecé a venir acd ya mds frecuentemente a partir de Febrero, ponele de 2004 y
después, ya en junio lo tenia el pase. Al toque. Y como yo hice la onda con la mina
con la de discapacidad, ya fui y le planteé “mird, nosotros [las pvvs] somos asi, asf,
asi” Y me dijo “bueno, a ver, hacé una lista” Ya después hablé con G... que era una
asistente que teniamos nosotros acd con buena predisposicion - hacia la
problemdtica. Y bueno, de ahi, lo dejamos medio establecido que por mes tenfamos
que tener 20 turnos. Y asi fue que se fueron haciendo todos, todos. Pero banda, debo

llegar a mds de 80 de certificados de estos [certificados para tramitar los pases]”

“claro, la onda era llegar y decir ‘hola, tenemos estas necesidades. Somos un
monton y tenemos este problema’ Si no es tan dificil tampoco, después de todo. ;O
vos te pensds que soy un mago? No, soy un caradura nada mds. Y otra cosa, yo la
tengo recontra clara y re asumida mi patologia de base. A mi no me da vergiienza

venir a decir ‘qué tal, yo soy G... M... de la red bonaerense de personas’ Pero se lo
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digo desde el intendente hasta el ultimo que vaya en la calle a mi no me da
vergiienza ni fengo por qué tener vergiienza a tener un virus humano porque aparte,

después de todo, yo no lo traje de Marte le puede pasar a cualquier esto”

El tipo de relaciones que entabla Gaston se basan en vinculos de reciprocidad
con diferentes personas, y segun sus explicaciones, resultan determinantes para
conseguir los turnos, los certificados, los pases y otros recursos. Los otros elementos

~que resalta serfan la importancia de ‘no tener vergiienza’ o ‘ser caradura’ y el hecho
de que las personas (el personal, funcionarios, etc.) conocen ‘el laburo que uno hace’.
Sin embargo los vinculos actuales se apoyan también en otros aspectos: en la
trayectoria laboral de la madre como trabajadora del hospital, en el hecho de que la
familia haya vivido con continuidad en el barrio y en su propio trabajo como
vendedor ambulante en la zona

“Mi vieja es municipal laburé en este hospital, tiene 24 afios de municipal
acd laburd en este hospital Por eso es que acd muchas me conocen por lo que hago
Yo aparte. Pero muchas viejas de acd me conocen de mi vieja, de cuando era

pendejo bueno me conocen mucho. Mi familia vivié hace mucho tiempo acd hace
veintipico de afios que estdn y bueno, después yo aparte fui vendedor ambulante acd
en M.... A mi me conocen hasta las piedras. Vos andds conmigo por M..y todo el

mundo “[flaco!, qué hacés G... jey, loco!” Es un mambo pero bueno, todo piola,

mato es una buena de uitimas, la gente no te tiene mala onda, me saluda”

Desde el punto de vista de Gastdn, las diferentes ‘gestiones’ y ‘articulaciones’

resultan indispensables para que las personas puedan acceder a los turnos

“Si, es parte de un trabajo, una onda con mis compafieros. Lo hago por

todos. Lo hago por mi, por mi mismo también. Aunque yo ya no preciso el pase. Pero
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si la persona va, no.le van a dar turno nunca. No le da, a nadie, no le dan. Pero yo
ya tengo tal onda con la mina esta, con L..., ella me da los faxes de los certificados
de los familiares, yo le hago pases en Capital. ;Entendés?, o sea, tengo el celular, yo
tengo el teléfono de ella, ella tiene mi teléfono. Me llama, la llamo. Hay buena onda.
Yo voy y le hablo, a mi me da el turno ya. A veces toca pito [sé queja] cuando tiene

la agenda muy apretada pero por lo general, no tengo problema”

“la mina ve el laburo que uno hace. Y después de todo sabe que, primero,
que lo que pido no es para mi. Que yo estoy hablando por otro, intentando que otra
persona que tiene una problemdtica de salud y todo esto. Y con la problemdtica
social, que la gente a veces si, hay trabajo, hijos, un montén de cosas. Que después
de todo yo trato de incorporarles a ellos el disquete nuestro. De la problemdtica que
el vivir con VIH SIDA te deja en desventdja en lo laboral, en. un montoén de cosas.
Ellos ya comprendieron esa historia. ¥ lo mismo que los concejales, el mismo
intendente. El intendente sabe que vivo con el virus y todo y lo agarré ahi y le dije

- “loco, hasta cudndo querés que yo labure por el plan acd hace un afio que laburo

acd por el plan me lo dio la concejal también”
A: ;Qué plan?

“un PEC Programa de Empleo Comunal, el mio es un PEC, me lo paga el
Municipio. Me dijo [el intendente] “todavia no sos municipal, habid y llevd los

papeles™. Ya estdn los papeles ahi”

“Pero, a veces, si a veces yo pienso que hay cosas que son obvias pero lo que
Yo quiero que entiendan [sus compaiieros] es que hay que ser caradura nomds. Y no
tener vergiienza de tener VIH. Esa es la inica, la unica condicién bdsica. Porque si
a vos te da vergiienza decir “tengo VIH SIDA”, delante de alguien no vas a poder
hacer lo que yo estoy haciendo. No lo vas a poder hacer. Se te va a complicar. Pero
bueno, todo eso se adquiere. Las primeras dos o tres notas que yo hice por

£ 39

television, no sabés’
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Segin relata, esas actitudes imprescindibles para hacer su trabajo, se
adquieren con el tiempo, y tanto las interacciones cotidianas como las apariciones
‘publicas son factores que contribuyen. En este sentido se refiere a las notas a la
prensa que ha dado en distintas oportunidades. Una de ellas en el marco de una
denuncia al personal del hospital. La muerte de una paciente significd para él un
punto a partir del cual decidié ‘involucrarse mdas’ con su trabajo en el centro de
salud, movido por la ‘bronca’ que le ocasion¢ el hecho

“hemos hecho [notas] para nacional, Canal 11 [ ... ] estdbamos, acd haciendo
. quilombo en la puerta [del hospital] y vinieron [los medios] al hospital por T..., una
piba que casi, que casi no, se murié. Y se murié a causa de ellos [el personal del
hospital] estoy convencidisimo. Hice un quilombo en el hospital, de proporciones,
bueno lo tnico de ultima logré que la trasladaran al Mufiiz, pero ya cuando la
trasladaron al Mujiiz vivié dos, tres dias mds nada mds y bue después de ahi, empecé
a involucrarme mds en el laburo acd, porque me, me dio bronca la desidia con la
que la dejaron morir. No le daban la medicacién. Paciente psiquidtrica con, con
problemas con la medicacién aparte no estaba en tiempo y espacio, jme entendés? .
O sea, ellos la tenian clara cuando han ido a verla por algo, no sé se tienen que
haber dado cuenta que hay un paciente que si le dejaban la medicacion acd [sefiala
una distancia hacia ¢l costado] no la iba a tomar o vos tenés, como enfermero,
entraste cinco veces y las cinco veces la medicacion estaba ahi, quiere decir que no

la tomd. Bueno, jamds entraban tampoco. Ni siquiera entraban, la dejaban ahi

- arriba y salian corriendo y se acumulaba la medicacién”

De acuerdo a este relato, la denuncia y el conflicto aparecen como posibilidad
concreta en el ambito de intervencién de las pvvs, y las “articulaciones’ no implican
necesariamente relaciones complacientes. Por otfa parte, Vsegl'm el testimonio
anterior, podemos pensar que la presenéia de las pvvs en el ambito del hospital,
habilita a ejercer cierto control sobre las practicas de los profesionales hacia los

pacientes.
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~ Las ‘articulaciones’ y las interacciones en el ambito de trabajo de Gastén
estan basadas, en gran medida, en procesos de intercambio reciproco entre él y el
personal municipal y del hospital. De hecho, como €] menciona para el caso de los’
pases, es el tipo de relaciones lo ‘que instaura ‘la articulaciéon’. En ese caso Gaston
recibe turnos para la consulta con el profesional que certifica la discapacidad. Esos
turnos no son facilmente accesibles, ya que se entregan solamente durante dos meses;
a principio y a fin de afio. En retribucion, €l ha realizado los tramites para que los
parientes de la persona que le da los turnos puedan tener pases. Asi lo explica en sus
propios términos
“es lo que vengo haciendo, durante el mes, durante el afio [tramitar pases]
Porque ya la mayoria de todos nosotros tiene [se refiere al pase] y bueno, a medida
que ahora se va sumando alguno que vemos que tiene dificultad para poder llegar al
Centro [de salud] y eso, bueno le hacemos ya el pase para que pueda atenderse mds
que nada voy a discapacidad. Voy yo a discapacidad. Porque le hice pases de

Nacién a familiares de la piba [la persona que atiende esa oficina] o sea, quedo la

articulacion por eso, porque yo le hago pases y bueno, ella_en retribucién me da

turnos funciona, mds 0 menos, todo asi en el municipio es un ida y vuelta te dan pero

algo, seguramente en algin momento_tendrds que si, yo voy al Municipio y me dan

lo que pido, un camidn, pero después por ahi esa misma persona me llama de la
oficina privada ‘mird, tenemos un paciente acd, asi y asd’ ‘bueno, mandalo' ‘Tuc,

chau’ o sea, funciond asit”.

Las tareas de Gastén en el Centro de Salud son variables, y como vimos, su
rol consiste en responder a necesidades y facilitar a las pvvs el acceso a la atencion y
a los pases de transporte. Estas acciones se enmarcan en el circuito de
funcionamiento ‘normal’ de las instituciones de salud y las oficinas municipales. Sin
embargo, otras practicas han surgido exclusivamente de su iniciativa y la de otras

pvvs, como respuesta a situaciones de necesidad.
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El plan alimentario que reciben por medio de la Secretaria de Politicas
alimentarias del Ministerio de Desarrollo Humano de la provincia de Buenos Aires,
se implement6 con demora y, suele interrumpirse. Ante la interrupcion de la ehtrega'
de las cajas se gestion6 por medio del municipio, un camién para retirar alimentos
frescos del Mercado Central, por fuera del plan alimentario. Por otro lado, la caja
contiene alimentos secos y ‘no perecederos’ unicamente y, segun el planteo de las
pvvs, eso se debe ‘complementar’. Esfa iniciativa también aparece en el relato como
producto de un vinculo pblitico previo y pone en funcionamiento mecanismos

administrativos y logisticos de parte de La Red.

“apenas entré [el plan alimentario] ya lo empecé a repartir yo. Porque eso lo
Jfirmaron en 2004, en enero firmaron el decreto que decia que iban a implementar [el
plan] se termind implementando en junio, si la primera vez que vino fue en junio
2004 y ahi bueno los primeros meses fue continuo. Bajaba el camion [las cajas], pero
después a partir del 2005 ya empezaron una si, una no, una si, una no, dos no, dos
no, una si. Es mads, esto es marzo [se refiere a la caja recibida en el mes de Octubre
de 2006] y tenés que contar que en el 2005 nos cagaron 4 cajas y hemos hecho
notas. En reuniones de secretariado [de La Red] hemos hecho cartas, redactado,

hemos mandado. Hemos roto las pelotas”

“porque quieras que no, te salva si no tenés una moneda. Te salva, acomodds
los huesos. O sea, te salva el aceite, el aziicar, esas boludeces. Porque lo que tiene la
caja en si. Lo que tiené adentro no se puede combinar en principio. jEntendés lo que
te quiero decir? Te faltan cosas para podér hacer una combinacion, pero bueno, te
da como un complemento lo otro tenés que ingenidrtelas. Pero bueno, ahora

agarramos esta historia de la, de la fruta y la verdura”
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“[..] a raiz de todo el laburo que venimos haciendo, que damos charlas,
que vamos a las escuelas, y de las tareas de planificacion que hacemos del hospital
Y del laburo de planificacion que hacemos con muchos compafieros, bueno nos
plantearon que habia una mina que laburaba acd en el hospi [hospital] que tenia la
llegada en el Mercado Central y que bueno, si le llevabamos una nota, que ella ya
habia conversado por nosotros y que en principio le habian dicho que si. Que le
presentdramos una nota. Bueno, le presentamos una ndta,’ qué sé y nos dijeron que
teniamos que cargar [la mercaderia) Ya Sfuimos dos veces [a cargar] fruta, verdura,
pollo todo, cualquier tipo de alimento, seco, fresco aparte llevé una nota diciendo
‘somos La Red’, con logo, con todo. O sea, una nota formal, de la organizacién. Y

dijeron que si, ningiin problema”

Por otro. lado, ei programa alimentario provincial estd destinado a las
personas bajo tratamiento antiretroviral por el Programa Nacional de Sida y que se
atienden en hospitales de la i)rovincia. Dado que esta no es la condicién de todas las
pvvs, el grupo recibe bolsones de alimentos que Gasfén denomina
‘extraprogramaticos’, entregados a través del municipio. Esta iniciativa asegura la
entrega de al menos un bolsén a las personas que asisten al grupo y no estdn bajo
tratamiento, o bien que se atienden en un hospital de jurisdiccién nacional y no
reciben la caja. Gaston lo considera como expresion de una ‘buena insercién’ en el
municipio.

Finalmente, menciona su aspiracion a ser empleado municipal, por oposicién
a seguir recibiendo un ‘plan’. Esto altimo es un reclamo planteado también por otros
integrantes del grupo en la misma situacion, exigiendo el ‘reconocimiento’ de su

desempefio como “promotores” y su trabajo entre las pvvs.

A: Y los bolsones?
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“eso también es la articulacion, queds instituido, ya estd, todos los meses yo
llamo por teléfono y me lo dan ya estamos incluidos son extra programadticas esas
bolsas, estdn fuera de programa no estén incluidas dentro de ningun programa pero
estan. Figuran, el municipio las tiene registradas, saben que son para La Red
bonaerense o sea dentro de todo logramos insertarnos bien dentro del Municipio de
hecho, ya te dije, present‘é los papeles para que me municipalicen creo que es un

logro™

En conversaciones mantenidas con Gastén, me expresé su interés y el de
dos de sus compafieros por entrar a la planta de trabajadores del municipio. De
hecho, mencioné en varias oportunidades, que todo posible contacto con el
intendente o sus allegados era aprovechado para ‘recordarles’ su situacién. En
octubre de 2006 me coment6 que irian a un acto de inauguracién de una terminal de
omnibus local, ya qué estaria e] intendente. Segin me dijo le pedirian publicamente

‘que no se olvide de nosotros’.

A partir de todo lo anterior, me interesa considerar la constitucién de

Gaston como “referente” para las pvvs y también como mediador entre estos y los

trabajadores de servicios de salud, asistencia social, discapacidad, otras dareas

municipales y también organismos provinciales o nacionales como las Secretarias de

Transporte, donde tramita los pases.

La legitimidad que reviste su ‘rol’, reside en las tareas que realiza resolviendo
problemas y ‘situaciones de necesidad’ en el ambito del hospital y el centro de salud,
por medio de la generacién de compromisos y consensos. Las “necesidades” en

cuestion no son solamente las de las pvvs, sino que pueden vincularse con exigencias
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de funcionarios, del personaI, de los médicos: ‘yo le hago pasesy ella en retribucion |
me da turnos’ o bien: ‘Te dan pero algo, seguramente en algin momento tendrds
qixe . Sin embargo, vimos que el conflicto puede aparecer como eleinento’
constitutivo de las relaciones con médicos y las autoridades de que dependen algunas
politicas y programas sociales. De todos modos me interesa resaltar, por un lado, el
sentido que Gaston atribuye a su protagonismo en la denuncia publica, ‘dando notas’
a la prensa y, por otro, los valores y afectos que movilizaron su accién y su posterior
‘involucramiento’:

“de tiltimas logré que la trasladaran al Mufiiz, pero ya cuando la trasladaron
al Mujiiz vivié dos, tres dias mds nada mds y bue después de ahi, de ahi empecé a

involucrarme mds en el laburo acd, porque me, me dio bronca la desidia con la que

la dejaron morir”

Podemos pensar la trama de interacciones y .reciprocidades de la que Gaston
forma parte y los recursos en cuestion, en términos de capital social’® (Bourdieu,
1997) entendido como la suma de recursos potenciales o existentes vinculados conla |
posesion de una red duradera de relaciones de reconocimiento y conocimiento
mutuo, que proveen a cada uno de sus miembros con el apoyo de capital construido
colect_ivamente. El concepto alude al conjunto de bienes poseidos y a la posicién que
se tiéne por el manejo de los mismos en un espacio determinado. Esa posici(’)n'
instaura principios de distincion-autoridad entre las personas otorgando el poder
necesario para lograr consenso social en situaciones de toma de decisiones. Este

concepto estd ligado a una red de relaciones estables producto de estrategias

26 . . . . . .
Pierre Bourdieu construye el concepto de capital social al desarrollar su teoria de la reproduccion

cultural y social. En ésta teoria, el capital social aparece como una forma mas de capital (bienes
simbolicos o materiales con valor simbolico, que pueden intercambiarse dentro de redes sociales
especificas) junto con el capital cultural y material. Desde esta perspectiva, el estudio del capital social es

auxiliar para estudiar el capital total de una red de intercambio especifica (Bourdieu, 1997).
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orientadas a la transformacion de relaciones contingentes, que implican relaciones

subjetivamente sentidas e institucionalizadas por medio del intercambio.
Al decir de Gaston:

“Por eso es que acd muchas personas me conocen por lo que hago yo aparte,
la mina [de la oficina de Discapacidad] ve e/ laburo que uno hace y después de todo
sabe que, primero, que lo que pido no es para mi. Que yo estoy hablando por otro,

intentando que otra persona que tiene una problemdtica de salud y todo esto”.

Esta referencia a ‘otros’, que actiia como elemento legitimador del pedido,
marca la diferenciacién entre ¢l como representante o vocero, y el resto, pero por
momentos afirma su identificacion con un nosotros en base a sus necesidades como

personas viviendo con Vih:

“Si, es parte de un trabajo, una onda con mis compaﬁeros. Lo hago por
todos. Lo hago por mi, por mi mismo también [...] Claro la onda era llegar y decir
‘hola, tenemos estas necesidades. Somos un monton y tenemos este problema’ Si no
es tan dificil tampoco, después de todo. ;O vos te pensds que soy un mago? No, soy
un caradura nada mds. Y otra cosa, yo la tengo recontra clara y re asumida mi
patologia de base. A mf no me da vergiienza venir a decir ‘qué tal, yo soy G... M...

de la red bonaerense de personas con Vih’.

Pierret (1997), ha sefialado que tanto la paﬁiéipacién en grupos de pares
como el fenémeno de organizacién colectiva entre enfermos cronicos permiten
movilizar los medios para desarrollar solidaridades. Este fendmeno constituye, para
quienes toman parte activamente, un recurso y un medio de adquirir competencias.
Siguiendo a Pollak (1992), es posible proponer que quienes dan cuenta de su

enfermedad, pueden acceder a un status de ‘portavoz’ y convertirse en figuras
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plblicas. A partir de lo analizado, podriamos afirmar que para el caso de Gaston, “/as
asociaciones de lucha contra el Sida han demostrado que la enfermedad puede ser
fuente de movilizacion colectiva, contribuyendo a modificar la imagen de vergiienza .

asociada a la enfermedad... ” (Pierret 1997: 179).

Hemos visto que tanto para Rolando como para Gaston, la posibilidad de ser
“incluidos en un trabajo colectivo, de ‘apoyar’ o ‘ayudar’ a otros, de realizar tareas de
prevencion del Vih-Sida en el marco de una asociacion de ‘pares’, son parte
sustancial de las relaciones y los procesos movilizados en el dia a dia. Asumidos
como indicador de “un cambio de valores”, de “normalidad” y de “estar bien”
constituyen un soporfe estratégico desde el cual se evalian otrbs aspectos de la vida,

el tratamiento, las relaciones de pareja y el trabajo (Grimberg, 2000).

Es por medio de la confrontacion con diferentes hechos de la experiencia- no
solamente la enfermedad- y en relacion con otras personas, que los sujetos redefinen

y resignifican su ‘lugar’ social dentro de un contexto especifico y de acuerdo a sus

motivaciones y necesidades cotidianas.

3. ‘La parte social’. Vih-Sida, activismo e ‘incidencia politica’: Flavio

En este apartado recupero los sentidos asignados por Flavio -un delegado de La
Red- a sus practicas de participacion social y politica, desde sus primeras iniciativas de
organizacion hasta llegar a dedicar_ske a la ‘incidencia politica’, -en tanto activista. Me
interesa mostrar que la identificacidn con este rol implica una doble distincion reSpecto

de las pvvs que forman parte de La Red y se ocupan del funcionamiento de los grupos,
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y de aquellas pvvs que no llegan a ‘involucrarse’ en la organizacion, pero acceden a
recursos a partir de esta. Mediante esa distincién, definitoria de posiciones y roles, él se
sitia como representante legitimo de un nosotros/otros y reafirma su compromiso con

una causa colectiva; la defensa de los derechos de las pvvs.

Flavio tiene 44 afios y hace 21 que vive con el Vih. Nacié y reside actualmente
en la Zona Oeste del Conurbano bonaerensé. Su juventud y adoléscencja estuvieron
marcadas por situaciones de inestabilidad a partir del momento que decidio ‘agarrar la
calle’ y comenzar a consumir drogas, muy tempfanamente. Complet6 sus estudios
primarios', curs6 dos veces el primer afio del secundario y decidié abandonar la escuela
a los trece afios, por ‘problemas con el estudio’ y ‘falta de incentivo’. Comenzé a
trabajar con el padre en una feria barrial como vendedor y, a esa misma edad formé
pareja con una mujer,v con la que tuvo su primer hijo a los dieciocho afios. Milité en
organizaciones politicas como la Juventud peronista y el Movimiento al Socialismo y
es una de las personas que formé originalmente los grupos de pvvs en el Conurbanb,-
que luego integrarian la Red Bonaerense de pvvs. Previamente, pdﬂicipé de grupos para
la recuperacion de adicciones en el CENARESO y luego Narcoticos Anénimos.

Actualmente es responsable de la oficina de Servicios Generales de La Red
Bonaerense, y representante de las pvvs y las organizaciones sociales con trabajo en
Sida, en la Comision de Coordinacién y Control de Politicas asociadas a la problematica

del Vibh-Sida en la Provincia de Buenos Aires.’

" En el mes de Octubre de 2005, La red Bonaerense como miembro del Foro de ONGs con trabajo en

~ Sida envi6 una carta al gobernador en la que figuraban demandas *histéricas’ que las organizaciones

venian realizando. A los pocos dias de enviada la denuncia, los grupos de la Red Bonaerense (zona oeste,
norte y suroeste), ONGs y asociaciones civiles que la habian formulado, decidieron elevarla por medio de
la accion directa, realizando una movilizacion y protesta frente a Ia gobernacion de la provincia de
Buenos Aires, donde exigieron ser recibidos por el gobernador. Tras un encuentro entre los representantes
de organizaciones, el gobernador y otros funcionarios, se denuncié la falta de presupuesto y estructura
para el Programa Provincial de Sida y algunos hospitales de la provincia. Luego de una serie de
negociaciones se elabord un proyecto de acuerdo, en base a una propuesta de las organizaciones, a partir
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Por un lado, los ‘problemas de conducta’, el uso de drogas y las situaciones de
‘llegalidad’ en su juventud, son atribuidos por Flavio a problemas emocionales propios,

a partir de los que construye una imagen de si centrada en la rebeldia

“yo siempre fui viste como rebelde viste, tenia problemas emocionales todo ese
tipo de cosas. Yo lo vi después ;no? Cuando era mds grande y tenta muchos problemas
de conducta, andaba siempre peledndome viste metiéndome -en cosas que fueran

ilegales viste ast”

Sin embargo, luego este tipo de problemas son enmarcados en ‘cuestiones
sociales’, situaciones.de marginacion social que relaciona a la discriminacién hacia los
‘adictos’ y al contexto hostil y represivo en que vivio su adolescencia, durante la Gltima
dictadura. En la construccion de la biografia desde el presente, el ser objeto del estigma,

también es interpretado como una actitud pasiva de ‘dejarse marginar’.

“[...1 yo creo que [est4 relacionado] a cuestiones sociales mds que nada a la
marginalidad de las personas ;no? de la marginacion que sufriamos. De parte de la
sociedad, porque mds alld de que uno consuma drogas viste, éramos personas igual
que todos, nada mds que nos gustaba consumir drogas y bueno en esa época mucha
gente era como que te sefialaba con el dedo jno? y eras el mal mirado del barrio y
bueno todo el mundo sabia quién era el adicto acd en P... éramos tres adictos y éramos
tres y todos nos conociamos, los tres nos conociamos y todo el pueblo sabia quién se
drogaba viste y siempre fuimos los sefialados, los marginados, por ahi porque uno se

dejaba marginar”

del cual el gobernador decretd la creacién de una Comision Provincial de Coordinacion y Control de
Politicas asociadas a la problemdtica del Vih-Sida, (Decreto Provincial N° 2887/05) en la cual participan
representantes de las organizaciones y de todas las carteras de la provincia, para aportar soluciones a los
diferentes problemas. Actualmente, miembros de La Red y otras organizaciones integran las sesiones
periddicas de la comision, donde se debaten canales para llevar adelante las propuestas y
fundamentalmente ‘se presiona’ -al decir de Flavio- para la liberacion de partidas presupues’tarias hacia
las distintas carteras. Desde el punto de vista de las pvvs activistas, este hecho implicd un hito en cuanto a
la capacidad de haber logrado el ‘compromiso piiblico’ del gobierno provincial con las reivindicaciones
planteadas. En este sentido, el hecho es interpretado como una ‘incidencia politica importante’,
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“...1 en realidad en esa época era ilegal andar con el pelo largo, esa era la
época de los milicos y yo me acuerdo que todos los sdbados fhamos en cana cuando
teniamos trece afios, todos los sdbados saliamos a bailar en los boliches y habia
grupitos que eran los que por ahi estaban mds desalineados para ese momento, y
pasaba el camioncito de los milicos y te levantaban y te llevaban. Todos los sébados
era lo mismo, salias a bailar y te levantaban estos tipos, por ahi sin hacer nada, ibas
caminando por la calle o estabas e un bar sentado tomando algo, pelo largo, mucho
tumulto y adentro viste te comias doce horas mds o menos Y eras menor viste, pero
claro era la época de los milicos era asf viste hactan lo que querian. Con las
camionetas nos llevaban ahi a un lugar donde no te podian detener porque era un
centro militar viste, no te podian Illevar ellos te tenian que levantar y llevar a la
comisaria, ahi no habia registro de nada viste te cagaban a palos hactan lo qué querian

con vos”

Las experiencias de represion, miedo y violencia ligadas fuertemente a ese
contexto, aparecen como hitos en la reconstruccion de una militancia que, segun Flavio,
comienza con haber estado en Ezeiza con su famﬂié durante el regreso de Perdn a la
Argentina, luego_ con la biusqueda de un .pariente desaparecido por la dictadura y més

tarde continta con la militancia en agrupaciones politicas

“una época de mierda y eso también influyo mucho en toda le generacion
nuestra ¢no? Porque ya ese hecho de vivir con miedo viste, te pasaban cosas, mi tio fue
un desaparecido viste y nosotros [6l y la familia] de acd le moviamos todo lo que tenia
que ver con los derechos h_umanos para buscarlo, el era de Cérdoba en, estuvo como
cinco afios desaparecido, después apareci6 y bueno nosotros anddbamos moviéndonos

con una iglesia para ver si se lo podia ubicar y todo eso”
“[...) mds de una vez también tuvimos apretadas acd en la casa de mi vieja por

parte de los militares y de la policia y después acd a unas cuadras hubo una masacre,

una familia con una nena que eran también del ERP, decian que eran del ERP”
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“I...] después estuve militando, de hecho cuando volvié Perdn estuvimos en
Ezeiza, estuvimos ahi en el tiroteo. Después estuve con la Juventud Peronista militando

bastante, después me fui con el MAS, con el Movimiento al Socialismo después siempre

de_alguna forma u otra estds militando en algo viste por ahi no tanto en partidos

politicos porque de politicos me pudri viste, de ver que no hacen un carajo, todos

tienen su trampa viste, sabés que te usan sobre todo en los partidos mds grandes. Y
nunca se fuegan por nadie lo que pasé con la gente con los desaparecidos eran todos

peronistas y no saltaron los hijos de puta sin embargo era gente que laburaba con ellos

viste por mds que se hayan ido mds para la izquierda, los de la izquierda eran

peronistas, pero si siempre estuve ligado jno?”

El problema con las drogas aparece como desencadenante de la separacion de su

primera mujer, luego de esto Flavio quedé a cargo de sus hijos

“[...1 después se le hizo dificil [a su mujer] bancar toda la situacion sobre todo
el tema de la adiccién, y la gente que andaba conmigo, porque ella no consumia. Yo
que no laburaba, tenia que laburar ella y habremos estado ocho afios, nueve afios
casados y bueno después nos separamos ;no? ella agarré sus cosas y se fue a la mierda
¥ los chicos quedaron conmigo, tenian ocho aiios el varén y la nena tenia cinco mds o
menos y bueno viviamos en una casa que yo alquilaba y a los ponchazos me hacia

cargo de ellos, y eran chiquitos viste y aparte yo era un cachivache”

El momento considerado més critico, interpretado como ‘caos’, pasa tras formar
una nueva pareja, cuya presencia es valorada en el relato como ‘ayuda’ y factor del

cambio.

“[...1y después bueno yo ya habia hecho pareja y bueno también después me
llevé a vivir esta chica conmigo, ella me ayudé a cuidarlos a criarlos [a los hijos] sobre
todo. Estuve diez afios con esta chica y ella me ayudé muchisimo con los chicos, la
mina me aguantaba viste, me ayuddé muchisimo con los chicos eran re chiquitos. Los

chicos estaban solos conmigo y por ahi eran las tres cuatro de la mafiana y yo andaba
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dando vueltas con ellos por la calle viste haciendo cualquiera viste no era una vida
para chicos esa yo no tenia conciencia de un carajo. En esa época andaba re mal
andaba inyectdndome viste ya estaba haciendo cualquier cosa vendiendo porquerias,
vendiendo droga, también vendiendo cosas robadas de todo, todo lo que te puea’as~

imaginar cuando vivi solo fue en general un caos, _después bueno cuando me junté con

esta chica por suerte cambié un poco la historia ” ' !

Esta etapa de su vida coincidi6 con la irrupcion de la enfermedad, el diagnéstico
de seropositividad y la decision inmediatamente previa, de iniciar un tratamiento por la
adiccion a las drogas. En su relato, estos acontecimientos marcan el momento de ‘tener

que parar’ y el empezar a “estar bien’ o ‘estar firme’ a partir de esa decision.

“[...1 porque yo ahi entré en los grupos, primero fui a internarme en el Mufiiz y
bueno cai internado en el Mufiiz por una infeccion que me habia agarrado y ahi yo
decido que tenia que parar con todo eso [e! uso de drogas] habia bajado un montén de
kilos me llevaron a internarme estuve como tres dias delirando diciendo cosas
incoherentes y me dije ‘bueno acd paro viste'. Y bueno por medio de una amiga mi
viejo hizo la admision en el CENARESO y fui a parar al CENARESO estuve dos meses,
tres meses ahi, hasta que me pudri de estar encerrado. Ahi me hicieron el andlisis de
VIH. Después tuve que ir a buscar el andlisis. Ese mismo dia que me fui del
CENARESO me fui con grupo de autoayuda de Narcéticos Andnimos para seguir con el
{ratamiento ese y ahi paré, 'y bueno después al tiempo fui a buscar el resultado y me
dio positivo y bueno pero ya estaba con pareja viste los chicos estaban contentos
porque yo estaba bien y bueno ya habian cambiado un montén de cosas y estaba mds
firme viste, sabia que me iba a cuidar por lo menos y sobre todo la Jamilia que estaba

mds tranquila ;no? y bueno ahi empezé la historia con todo esto del Vih”

Recibir el diagnéstico positivo en si aparece como ‘un momento durisimo’, a
pesar de la ‘sospecha’, dada por la muerte de amigos con los que habia compartido
Jeringas. Por las situaciones que lo llevaron al testeo, la revelacion del diagnoéstico a

otros cercanos no aparece como un hecho traumitico para Flavio, pero si las primeras
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consultas médicas, que lo confrontaron con la incertidumbre, en un contexto en que

predominaba la asociacion directa entre Sida-muerte.

“[...1y ese dia fue de terror porque yo ya sabia por ahi que estaba infectado
porque habia muerto gente ;jno?, que andaba conmigo un chico amigo habia muerto y
habia otro chico que estaba infectado y bueno yo con ellos habia compartido Jjeringas
durante muchisimo tiempo y bueno cuando fui a buscar el resultado me acuerdo que fui
s6lo a buscarlo y fue un golpe durisimo. Si bien yo sabia que lo tenia porque
inconscientemente sabia que lo podia tener que era positivo, que era mds que s, que
no. Pero cuando me dijeron sali de ahi me vine viajando en el tren y en el aire viste,
venia en una nube yo que sé. Y bueno después empecé a hacerme tratar jno? Bueno

hablé con mi familia al toque con mi pareja con los chicos no porque eran cuiquitos”

“[...] primero tuve una primera entrevista con un médico que fue bastante

traumdtica, me dijo_que tenia seis meses de vida; de terror, un afio antes de I.... [su

actual médica infectdloga) y después recién la vi a ... me empecé a atender con L ...
que era muy copada, me explicé como era esta historia y bueno como que sali mds

tranquilo [de la consulta] jno?”

Flavio recibié diagnostico en 1986 en el hospital F. Muﬁiz‘ de la ciudad de
Buenos Aires,‘y al poco tiempo comenzo a atenderse en el hospital Posadas de Haedo.
En el siguiente testimonio el espacio hospitalario adquiere el sentido de un lugar comun,
de acceso frecuente, en el cual los pacientes entablaban relaciones en un momento de

incertidumbre y miedo, marcado por la muerte de personas conocidas.

“Y bueno después empezé todo el peregrinar de la atencicn viste en los
hospitales todo eso que estaba toda la gente que se infectaba, te enterabas de toda la

gente que se moria, te enterabas que se_habia muerto uno o se habia muerto el otro v

eran toda gente que uno_conocia, porque la conocia de estar ahi en el pasillo viste

tenian un [ugar especial para nosotros mientras nos atendian y bueno siendo ast viste

nos haciamos amigos, porque estdbamos toda la semana ahi viste a veces hasta dos tres
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- veces por semana. Como no habia mucha informacién y por ahi te agarraba una
picazon, o te resfriabas y ya vos mismo ibas y te quedabas ahi en el servicio por miedo
¢no? y por desconocimiento. Asi que fue una etapa muy muy dura por el hecho de que

se murio mucha gente viste que uno conocia gente con la que hizo afecto”

Como hemos visto, la aparicion de los primeros tratamientos antiretrovirales a .
mediados de los ‘90 implicé la necesidad de ‘aprender a vivir con Vih’, tal como afirmé
este entrevistado, pero sobré todo, motivo a las pvvs a reclamar la efectiva provision de
los mismos por parte del estado. Este involucrarse en la éuestién de los medicamentos
es referido como e1ﬁpezar a ‘hacer movidas’ o ‘hacer alguna historia’ entre las pvvs. En
este punto comenzaron las acciones de algunas pvvs qué afios después formarian La
Red, como vimos en la primera parte. Esa lucha pof el acceso a la mediacién se
fundamentd en la movilizacion de diferentes recursos para evitar el desencadenamiento
de la enfermedad y enfrentar la incertidumbre. Como han sefialado distintos estudios
sobre pvvs (Pollak, 1992; Pierret, 1999) se tratd fundamentalmente recursos
relacionales en la vida cotidiana, basados en las nuevas amistades y en distintas
modalidades de activismo social y politico.

En el 4mbito hospitalario, este proceso, no involucré -sélo a personas afectadas
por la enfermedad sino a profesionales de la salud que estimularon la formacion de
grupos de pvvs para organizarse y lograr el acceso a los tratamientos. Se comenzd
juntando firmas entre las pvvs y sus farﬁih’ares, para que el estado garantizara los.
tratamientos gratuitos. En ese momento la cuestién cobrd visibilidad publica y pa'sé a
formar parte de la agenda politica.

Flavio interpreta su participacion en esos espacios como ‘laburar’ y‘ ‘presionar’,
desde un lugar de relativa ignorancié respecto de los procedimientos establecidos, pero
con ¢l objetivo de acceder a la medicacion para sobrevivir.
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"y eso se empezd a laburar desde el congreso junto con organizaciones de
capital, nos juntamos con un par de diputados, con legisladores que hicieron la ley [de

provision de tratamientos por el estado] fodo eso y después fuimos un par de veces al

 congreso ahi a presenciar las sesiones esas de la comision de salud. a presionar de

desde las redes y bueno si bien mucho nosotros no teniamos mucha idea de lo que se

hacia, sablamos que iba a servir para tener medicacion viste, a veces ni sabiamos de

que hablaban pero bueno nos ayudaron mucho Alfredo Bravo, Irma Roy los que mds

impulsaron la ley, la Irma Roy laburd mucho con gente de una fundacion”

\

El pfoceso organizativo se fortalecié a partir de experiencias de encuentros,
viajes y participacion en eventos con otros actores involucfados en la problematica.
Todo esto abri6 espacios de intervencion antes desconocidos para las pvvs,
interpretados como la posibilidad de ‘meterse en lugares’ y ‘aprender’ o ‘acceder a

informacién’,

“Y empezamos a meternos en lugares donde no teniamos acceso no teniamos

informacidn sabiamos que todo el mundo venia participando en congresos todo eso v

nosotros ni idea también ese mismo afio participamos de un congreso en Mendoza en el
2000 y cargamos un micro de acd junto con la gente de la SAS de Conurbano la
Sociedad Argentina de Sida que son los médicos del conurbano que trabajaﬁ en
infectologia y ellos nos dieron la guita para que alquilemos un micro un micro de esos
grandes de linea para ir a Mendoza, conseguimos las becas todo Juimos como veinte
mds toda la gente de la SAS venian los psicélogos venian todos era el 5° congreso

argentino de Sida”

La implementacion de la cobertura de tratamientos no sélo permitié ‘planificar’
una vida a futuro, sino que también representd un cambio respecto de aquellas
cuestiones que serian objeto de ‘la lucha’ de las pvvs. Es decir, se opero un

desplazamiento desde el tener que ‘salvar la vida’ al “vivir con Vih y mejorar la calidad
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de vida’, como un desafio anclado en las condiciones generales de vida de las personas
de sectores populares afectadas por el Vih-Sida.

Desde el punto de vista de nuestro sujeto esto implica identificar el peso de esas
condiciones como ‘la parte social’ de la problematica y evaluar ‘lo que se ha hecho’
hasta ahora en relacion a la pobreza, los problemas laborales, la discriminacion en el
proceso de atencion hospitalaria, problemas de instrucciéon en 'la poblacién, la
insuficiente asistencia a pvvs, los inconvenientes en el otorgamiento de alimentos, el
acceso a recursos como planes de empleo, pensiones, etc. En ese analisis de la situacion
actual desde la retrospectiva, se asume definidamente una actitud de compromiso con la
realidad social y, a la vez, se delimita el campo de accion sqcial y politica en
perspectiva..

Lo anterior también tiene implicancias en cuanto a las identificaciones de si y de
otros. En losAfragmentos que cito a continuacion Flavio realiza una distincién aludiendo
a las pvvs activistas.y los que no estan en organizaciones: ‘la. gente’, que padece
diferéntes problemas y situaciones de discriminacion, desconoce sus derechos y no
“toma conciencia’. Por esto ultimo se refiere al aparente desinterés de esas personas pbr
el activismo y el ‘involucramiento’ o por ‘hacer alguna movida’ para cambiar su
situacion. Aquf se marca una distincion adentro-afuera en torno a los grupos, o més bien
entre los que permanecen y los que ‘vienen para llevarse una bolsa de comida’. Desde

ese punto de vista, esto serfa definitorio para diferenciar a los activistas como ‘minoria’

entre las pvvs.

“lel problema es] la parte social viste, la falta de laburo, de asistencia
adecuada, porque bueno tenemos asistencia vmaAterial, pero para ir al Eva Perdn
[Hospital municipal] de Merlo tenés que ir a las cuatro de la mafiana para que te den
turno viste y si vos estds medio chuenga ;cémo hacés? Viste por hay se habla mucho de

compromiso de esto del primero de diciembre, pero después viste en la realidad las
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cosas son muy distintas. Te siguen basureando en los hospitales te ven medio
vulnerable si sos medio quedado te agarran viste te cagan a pedos, te sigue pasando
que te marginan te discriminan a veces sutilmente viste pero te discriminan, y‘sobre'
todo pasa con la gente que no dice nada”

A: qué es la mayoria ;no?

“y si es la mayoria, la gente por ahi que no tiene acceso a la educacidn que no

sabe cuales son sus derechos, que han sido excluidos toda su vida no solamente por

tener Vih, sino por ser pobres viste por ser negros. Los marginan yva ni van a los

hospitales viste hay un montdn de cosas viste que siguen pasando que acd no se hizo un

carajo, y por el tema laboral menos. Sacdndonos a nosotros no, que por ahi somos los

que_laburamos en organizaciones y eso que nosotros también tenemos el reclamo de

que se reconozea el trabajo de promotores ;no? Aparte de eso, la situacién de la gente
que no esta en las organizaciones. Somos una minoria los que estamos en
organizaciones, la gran mayoria estdn en los barrios viste estdn escondidos, esa gente
no tiene nada ni sabe que le corresponde una caja de alimentos, ni que puede venir al
hospital y decir ‘bueno yo quiero esa medicacién’ viste sentirse conforme. Por hay
viene y le dicen no hay turno y vuelve el afio que viene y después cuando llegan vienen
hechos mierda viste y ya no pueden ni hacer mds nada encima los cagan a pedos
porque no vinieron. Cuando vienen no hay turno viste cémo es y ast pasa en general yo
qué sé pasan un monton de factores. Hay médicos que estdn comprometidos otros mds o
menos, ofros no tiene un carajo de compromiso y llega su horario de irse ala mieré’a
viste y les importa tres carajos si vos te estds muriendo se van a la mierda y se van a la

mierda. Siempre pasa lo mismo viste y bueno y después la_gente misma, mucha gente

que nunca le interesé nada en su vida viste y por ahi _ahora menos le importa cémo

hacés para que tomen conciencia viste porque por ahi vienen al Zrupo vienen para

llevarse una bolsa de comida”

(... ] cuando vos les decia a alguno por alguna movida algo de eso ni aparecen

estdn acostumbrados a que les den, pero hacer algo ellos no o_sea que les den laburo

les tienen que dar laburo y si no pueden laburo que les den un seguro social lo que sea

pero del gobierno viste”

Este testimonio pone en evidencia la identificacion de las ‘otras’ pvvs como

sujetos vulnerables y excluidos, y los principales problemas o “factores’ que hacen a esa
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condicién, sobre todo la pobreza. En relacion a eso se asignan responsabilidades al
gobiernp, a las instituciones y a los profesionales de la salud y se da sentido a su
desempefio como un mayor o menor ‘compromiso’ con la problematica.

Flavio resume un recorrido que comenzd con'la ‘participacion en lugarés’ y
conociendo gente, y finalmente lo llevé a ‘lo que tiene que ver con politica en Vih’
como un area de intervencién. Este ‘laburo’ responde, segin Flavio, a un interés
personal que no es generalizable a las pvvs, sino que actia como diferenciador entre las

personas segun roles y funciones, esta vez, al interior de la organizacion.

“[...1y bueno participar de un lugar de esos [el Congreso Argentino de Sida] ze
relacionas un montén [con gente], también nos sirvié muchisimo y bueno asi nos

Juimos metiendo en todos lados y después empezamos a laburar en lo que tiene que ver

con politica en vih que es lo que a algunos mds nos interesa Y g otros no lanto viste

hay gente que por hay no lo entiende o no le interesa, son comparieros que son para
laburar en el grupo, que si no estuvieran ellos el grupo no estaria en pie y bueno yo
podré servir para abrirlo [el grupo] viste pero después para mantenerlo”

A: ;A qué te referis? ;Que seria ese laburo?

“[...] tiene que ver con influir mds desde la sociedad civil en las decisiones de

gobierno bdsicamente eso. ... también a mi me gusta mucho Yy hay compatfieros que no

les cabe ni ahi viste estar en reuniones, estar hablando de presupuestos todo ese tipo de
cosas pero en los grupos hacen el laburo que yo no haria yo no tengo espacio para
hacerlo, porque no me llama tanto, porque no tengo el mismo feeling que tienen ellos
con la gente nueva viste. Y bueno eso es muy valioso. En la primera época iba bastante

a los grupos todo el tiempo viste iba de grupo en grupo y después empecé a laburar con

lo que tiene que ver en incidencia politica y todo eso pero igual asi y todo sigo yendo
viste a los grupos, pero creo que cada uno en su lugar es importante. Y el laburo que
hacen los chicos en el grupo, si no lo hicieran ellos no lo hace nadie. El laburo que
hace pedro S... M. ellos contienen mucho a la gente viste. Por hay uno cada vez estd.

mas metido en los otros quilombos, te vienen a hablar de un problema y lo escucho

105



viste pero no es lo mismo que lo escuchen uno de los chicos. Tienen mds feeling con la
persona como para tirarle una buena viste, yo por ahi le digo ‘si bueno’y no me dan ni
cinco de pelota porque te miran desde otro lugar, en cambio es como que [con los
demas] se sienten mds pares ;no? Pasa eso por hay dicen no lo voy a joder a este viste
con todos los quilombos que tienen en la organizacion, cuando estamos con lo de los

proyectos, por eso es cono que también la gente te pone en ese lugar jno?”

Como se ha sefialado, la narrativa permite a los sujetos comunicar lo que resulta
significativo en sus vivencias, explicar y reorientar sus précticas y sus construcciones
identitarias, posibilitar_xdo dar sentido a sﬁs vidas (Garro y Mattingly, 2000). La
diferenciacion hacia adentro que hace Flavio, se basa en una distincion- pero que
supone complementariedad- entre trabajar en los grupos con los compafieros y el trabajo
en ‘incidencia politica’. Lo primero supone la capacidad de éonten_er y transmitir afecto
a las personas en las reuniones. Lo segundo se refiere a participar en otro tipo de
‘lugares’ que involucran a funcionarios estatales vy representantes de otras

organizaciones en discusiones, demandas y negociaciones, con el objetivo de ‘incidir

~ desde la sociedad civil en las decisiones de gobierno’. En definitiva, se trata de la

capacidad de representacion, para lograr el acceso a espacios de toma de decisioﬁes y de
generacién de consensos.

Segun el testimonio, la diferencia de roles responde a que cada uno haga ‘lo que
mas le gusta’. La distincién seria reciproca en tanto que ‘a gente te pone’ en ese lugar
de activista con el que se identifica y él distingue claramente entre ambos ‘trabajos’. Por
otro lado, la idea de que “cada uno hace lo que le gusta’ debe ser matizada con alguﬁas
expresiones recurrentes entre las personas que gozan de mayor reconocimiento en la
organizacién -incluido Flavio- que se refieren explicitamente a cualidades de los

sujetos, como elementos de distincién, como por ejemplo, tener “cintura politica”; o
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‘bien decir que “no cualquiera” puede ir a eventos oficiales en representacién de las
pvvs.

Quiero sefialar que, por un lado, en la narrativa de Flaviq el Vih resulta sér eje
de pasaje respecto de un antes considerado negativo, hacia el compromiso con el
activismo de las pvvs. En este sentido, el Vih se constituye en soporte identitario, de
modo similar a como vimos con Gastdn, pero en el caso dé Flavio, es mas definida la
orientacion de sus acciones ﬁacia el objetivo de la ‘incidencia politica’, que es
expresada como compromiso y deber. Pero, por otro lado, en la reconstruccion de su
l?iograﬁa, las practicas de compromiso social se remontan a su juventud, y, luego de la
infeccion por el Vih, adquieren un carécter definido como soporte para enfrentar la
incertidumbre en el marco de expansién de la epidemia y de desconocimiento de una
cura. Es decir, en la narrativa, la imagen de rebeldia en la juventud, el temprano
compromiso con los derechos humanos y las experiencias de militancia politica previas
a la enfermedad, son reconstruidos como valores y componentes identitarios, que, en el
presente, operan en el sentido de un “reférzamiento biografico” (Carricaburu y Pierret

(1995), citado en Grimberg, 2002) constitutivo de la identificacién como activista.

Las imégenes de si se construyen en relacionan a la significacion otorgada a un
contexto hostil y de marginacion social en el pasado. En el présente, el coﬁtexto social,
también adverso, es condicionante de las posibilidades de las pvvs y es asumido como
objeto de intervencion desde su lugar en la organizacién. Como vimos, esto lo
diferencia de o‘iroé ‘compafieros’ y lo sitha como representante entre estos y el estado.

Este posicionamiento supone una trayectoria de ascenso” que cobra sentido, por un

% Siguiendo a Elias, */...] se llama ascenso a toda modificacion en un campo social que conlleva para él
0 los beneficiados, un oportunidad de elevar su prestigio social y la autoconciencia, comparada con la
posicion de parfida.” (Elias, 1996: 168. Citado en Manzano, 2005). Retomo el uso de esta nocion que
hizo Virginia Manzano (2005) para analizar el entramado de relaciones entre la FTV y la CCC y el
Estado, y mostrar que esas mismas relaciones configuraron procesos de ascenso y de reconocimiento
social entre los sujetos de las organizaciones sociales.
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lado en relacion a Ia experiencia de vida (Flavio es la persona de inéyor edad en la
organizacion y ha vivido casi la mitad de su vida con el virus) y por otro, a pérﬂr Qel
‘trabajo en incidencia politicaf. Esa trayectoria se exprésa como una carrera ascendente,
a través de comentarios tales como “[...] si bien nosotros no teniamos mucha idea de lo
que se hacia, nos fuimos metiendo en todos lados y después empezamos a laburar en lo
que tiene que ver con politica en Vih”. O bien comparando los comienzos del procesb
asociativo con su trabajo actual: “la primera época iba bastante a los grupos [las
reuniones de ‘pares’] todo el tiempo viste, iba de grupo en grupo y después empecé a
laburar 'c;o;.z lo que tiene que ver en incidencia poll.'tica.'”. En el caso de Flavio, este
trabajo abri6 —y a la vez ha reproducido- oportunidades para viajar a eventos en
distintos paises como representante de las pvvs, para accede; a negociaciones con

autoridades y para obtener una imagen publica, dando notas a la prensa, por ejemplo.
Experiencia, identificacion y demanda. El problema del trabajo

Los relatos biograficos de Rolando, Gastén y Flalvio estan ligados a un contexto
histérico y social .de perteriencia y a experiencias vividas que, en muchos puntos son
comunes a los tres. El uso de drogas, las situaciones de marginalidad, violencia y
‘delincuencia’, el diagnéstico y la enfermedad y, para los dos primeros, el hecho de
haber estado detenidos. Todas esfas situaciones son resignificadas desde el presente, con
una connotacion negativa, proyectando sentidos morales y definiciones que aluden al
‘descontrol’, ‘la promiscuidad’ y la ‘falta de conciencia;. Rolando y Gastdén atribuyen
esto a caracteristicas personales y también a la “falta de limites’.

En la narrativa de Flavio, el contexto represivo duranté su juventud es

interpretado como causante de marginalidad, pero también como el marco de sus
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primeras pricticas de compromiso social y politico. Env su relato, construye sentido
desde el pasado de estigmatizacién y el activismo contra las formas de opresién y
discriminacion hacia las pvvs y los pobres.

La irrupcion de la enfermedad y el diagn()stiéo positivo cobran para Rolando y
Flavio, el sentido de un hito, que marca el momento de tener que ‘parar’ 0 ‘dar un
vuelco’ y empezar a ;estar bien’. Para Flavio esto comienza con la decision de iniciar el
tratamiento para adicciones y, el apoyo del entorno familiar y sobre todo de la nueva
pareja, son interpretados como sostén. Posteriormente, continia con la participacion en
Narcéticos Andénimos y la formacion de los grupos de pvvs. En este éentido, el
activismo y la denuncia de injusticias son una constante en la biografia de Flévio. La
familia o la pareja, pueden ser interpretadas como una ‘responsabilidad’, como vimos
con Rolando. Para este ultimo, la participacidn en campafias de reduccién de daﬁos}
marco el primer paso} para redefinir practicas y valores \A posteﬁormente, encontrar un
‘lugar’ en La Re'd.

En el caso de Gaston la narrativa no indica que el cambio esté dado por la
enfermedad, sino por la llegada a los grupos y la participacién en un proyecfo,
inmediatamente después de salir de la carcel. Este esi)acio es valorado a partir de la
posibilidad de trabajar para si y para los compaﬁefos. También como medio para
‘asumir la patologia’, identificindose como pvvs frente a ‘otros’: empleados,
autoridades,\funcionarios. Como vimos, esto ultimo, se torna un elemento central de su
rol en el cenﬁo de salud y, a la vez, lo distingue entre las demas pVVs.

La significacion que los sujetos dan a sus vivencias, varia en funcién de sus
trayectorias particulares, a partir de las cuales se diferencian de ‘los otros’ al tiempo que
se identifican con ‘los otros’ (Reco.der, 2005). Me interesa resaltar que las

redefiniciones biograficas y las nuevas identificaciones, se construyen en las
N
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interacciones reciprocas en la organizacion. Las imagenes de si y los sentidos sobre la
pérticipécién estan mediados por los si gniﬁcados y las practicas que tienen lugar en el
marco de un proceso grupal (Martin, 2002).

Como vimos, uno de los nudos de signiﬁcédo mas importantes en las narrativas
de estos sujetos gravita en torno del trabajo, o mas bien, lab falta de trz:}bajo»29

Por un lado, algunas pvvs se hayan incapacitadas fisicamente para trabajar. El
desarrollo de enfe_rmedades oportunistas puede irrumpir por periodos breves o no tanto
pudiendo réquerir la internacion o bien la realizacion de estudios periodicos y el -
séguimiento clinico (si bien también hay personas que nunca han enfermado o que
nunca han requerido tratamiento, pero esto es poco frecuente). Por otra parte, el
principal problema que enfrentan estos sujetos en relacién a la insercion laboral es el de
la discriminacién -es decir la posible pérdida o la dificultad para obtener un empleo
estable, _anté la revelacién de su condicion serolégica- con la consecuente falta de
ingresos regulares y el posible deterioro de la autoestima generado por la desocupacion.
Esta cuestion es motivo, de .denuncias, pero también, de reclamos al estado por trabajo

formal, en base al ‘reconocimiento’ de la experiencia en acciones. de prevencidn,

? En términos generales las pvvs -hombres y mujeres, jovenes y adultos- que integran con mayor
regularidad los grupos, reciben algin tipo de subsidio por las actividades que realizan como ‘promotores

‘comunitarios’ en el marco de proyectos. Las remuneraciones que reciben oscilan entre los $90 y $180 por

persona por mes, siendo la duracién de los proyectos de un afio y pudiéndose prolongar. Otros cobran
planes de empleo transitorio por actividades similares en el 4mbito municipal. Cémo vimos en la primera
parte de este trabajo, esta dinamica de gestion de planes y proyectos se da desde la creacion de La Red en
el afio 2000, y vale decir que la intervencion por parte de los sujetos responde mds a su necesidad que a su
conformidad o consenso pleno con estas politicas. '

Al margen de estas modalidades, hay quienes acceden ocasionalmente a trabajos informales y
temporarios sin ningln tipo de beneficio social, o bien se dedican a la recoleccién y venta para reciclado,
de cartones y vidrio. Finalmente, nos encontramos con sujetos a los que les han diagnosticado grados de
discapacidad mayores o menores segun las patologias y sus secuelas (trastornos neurologicos,
respiratorios, disminucion de la visién, dificultades motrices por amputacion de miembros o trastornos del
tejido 6seo) algunos de los cuales han sido pensionados por esa discapacidad, percibiendo un ingreso que
no alcanza Jos $300. Podriamos suponer que estos tltimos son ‘sujetos legitimos de la asistencia’ -en los
términos de Castel (1997)- ya que estén impedidos de trabajar de un modo muy concreto. Sin embargo, la
aparente paradoja que surge de esto, es que a veces ni siquiera aquellas pvvs que obtienen un diagnostico
que habilita la certificacion de una discapacidad, —de acuerdo a los términos de la legislacion en la

‘materia- reciben un ingreso que satisfaga su reproduccion por encima de los niveles de pobreza.
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promocion y asistencia. Estb ultimo implicaria la formalizacion de su condicidn, que es
absolutamente precaria en las circunstancias actuales. |

Ahora bien, en los testimonios analizados encontramos esta demanda de paﬁe de
‘los que laburamos en organizaciones - como dice Flavio- de que sea reconocido su
trabajo de ‘promotores’, empleando la categoﬁzacién que asignap las politicas a las
personas que se capacitaron y trabajan en prevencion. Teniendo en cuenta esto, cabe
retomar la nocion de que los modos de identificacion son dependientes de VVariables
historicas y sociales y se articulan medianfc procesos de identiﬁcécién atribuida por
“otros”; y de ident@ﬁcacién reivindicada por los propios grupos (Dubar, 2002). Este
doble proceso, se configura en el marco de relaciones de desigualdad social y de disputa
politica (Grimberg, F Alvarez, Manzano, 2003). En ese inarco, las trayectorias'
individuales y colectivas de las pvvs juegan un rol central en la definicion de s-entidos y
practicas. Es decir, acerca del modo en que se plantean objetivos, se orientan las
acciones y se valoran los alcances, asi como los limites de estas.

Desde este punto de vista, insertando las narrativas de Rolando, Gaston y Flavio
en el proceso mas amplio que hemos desarrollado, me parece importante atender "al
mddo en que la politica define a los sujetos, y como estos se apropian de esa definicion
para la identificacion individual y colectiva, y para elevar un reclamo. Es decir, esa
- reapropiacion e identificacion, sustentan la demanda por el ‘reconocimiento_’ del trabajo
de las pvvs en prevencion, promocion y asistencia. Ademds, esa demanda apunta a que
se otorgue a estas personas cierta formalidad en sus condiciones laborales, que
modificarian las modalidades existentes: implementacion de tareas en contraprestacion
a planes de empleo transitorio y actividades financiadas por organismos externos en el
marco de proyectos. Pér este motivo me refiero .a uné reapropiacion que hacen los

sujetos de la categoria de “promotores”, en tanto que la demanda impugna las
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.condiciones laborales cdncretas que esta supone. En palabras de los enfrevistados el
reclamo se expresa como “que se reconozca nuestro trabajo”, en el caso de Flavio; o
“ser blanqueados” y “cobrar un sueldo”, para Rolando; y “que me municipalicen”, es
decir, ser incorporado a la planta del personal municipal, en términos de Gaston.

En este sentido, no solamente la necesidad y el derecho -la falta de trébajo como
problema social y politico- habilitan el reclamo. La ‘experiencia de trabajo’ como
‘promotores’ es el elemento que legitima la demanda por un empleo formal. Por otro
lado, ese mismo reclamo se inscribe —y yo dirfa, cobra sentido estratégico- en la
reivindicacion mas amplia por politicas permanentes en prevencion de Vih—Sida, en las
cuales, desde la perspectiva de nuestros sujetos, podrian trabajar ‘los promotores

capacitados’ que se encuentran desocupados.
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CONCLUSIONES

A partir de los resultados de este trabajo es posible aproximarse a algunas'
conclusiones de cardcter general. Desde su surgimiento, los grupos y redes de personas
viviendo con Vih-Sida se constituyeron en escenario y a la vez en recursos de
proteccion social para los sujetoél afectados. Con la implementacion de tratamientos
antiretrovirales desde mediados de los *90, las demandas y acciones de estos sujetos
desplazaron su ¢je (aunque no totalmente) de la lucha por una cobertura gratuita de
medicacion, hacia los problemas mas ligados a la cronicidad de la enfermedad, la
accesibilidad a servicios de salud y al trabajo y la calidad de vida en lo cotidiano. El
hecho de que exista cobertura de medicamentos otorgada por el _estado, no implica que las
personas accedan fécilmente a estos, del mismo modo, la posibilidad de acceder a los
medicamentos no es garantia necésariamente de que la persona pueda cumplir‘ con las

rutinas que demanda el tratamiento, para evitar el desencadenamiento de la enfermedad.

Las caracteristicas propias de la infeccion por el Vih implican ya una
'vﬂnerabilidad diferencial frente a los problemas de salud en general, atin en el caso de
aquellas personas que toman medicacién. De hecho, para_quienes siguen un tratamiento
antiretroviral de modo regular, los limites entre salud y enfermedad se Vuelvén difusos.
Los tratamientos producen, eﬁ la gran r‘nayoria de los casos, efectos adversos a veces
intolerables, llegando.a producir, a largo plazo, afecciones graves como por ejemplo-la
CiITOSsis.

Basicamente fue en torno de estos desafios, que los grupos de pvvs desarrollaron
estrategias y plantearon diversas demandas como la distribucién en tiempo y forma de

la medicacion, la disminucion de obstaculos en el acceso a la medicacién, el control de

calidad de las drogas que reciben, el mejoramiento de los servicios y la atencién
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hospitalaria, la necesidad de recibir alimentos que permitaﬁ la asimilaciéri de los
medicamentos y en algunos casos, han reclamado una mayorlparticipacién en los
espacios de debate y toma de decisiones sobre la cuestion, asi éomorla posibil_idad de
una insercion laboral en el campo de la prevencion, por ejemplo. Algunas de estas
demandas han sido parcialmente satisfechas y han contribuido a mejorar la calidad de
vida y a garantizar algunos derechos de las pvvs. Sin embargo, es necesario reconocer
que el pleno ejercicio de estos derechos, se ve limitado por procesos estructurales que
refuerzan condiciones diferenciales entre conjuntos sociales y segmentan a la poblacién
entre quienes tienen o no trabajo, vivienda, educacién, salud. Estas mismas condiciones
limitan las posibilidades de las personas de proyectarse en la sociedad como sujetos
politicos y ciudadanos plenos, vale décir como sujetos de derecho.

El desarrollo de esta investigacién permite propoﬁer una serie de aspectos mis
especificos, que trato de sintetizar a continuacién.

El proceso asociativo y de politizacion de las Personas viviendo con el Vih-Sida
en el Conurbano Bonaerense, no ha sido sélo un emergente de la difusion inicial del
Sida entre ciertos grupos vulnerables. Tampoco» se origind exclusivamente por la
progresiva incidencia de la epidemia sobre los conjuntos populares mas preca_rizadbs
durante las ultimas décadas. Si bien estos dos elementos han sido condiciones
necesarias para que tuviera lugar, he tratado de mostrar que el surgimiento de los
primeros grupos de pvvs y de las redes, posteriormente, debe comprenderse a la luz de
procesos sociales, politicos y econdmicos que se dieron en nuestro pais en el auge de
politicas neoliberales.

En un contexto caracterizado por el .‘ajuste estru;:turai’, la reduccién del gasto
publico, la reforma del sector salud, la ‘descentralizacion’ de lasvavcciones estatales y la

creciente injerencia de organismos internacionales de crédito y agencias multilaterales,
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las iniciativas de las pvvs cobraron un significativo prptagoﬁjsmo en la prevencion, la
asistencia y también en la lucha social.

Esa lucha inicial se gesté en los hospitales, y se dirigié a la obtencién de los
tratamientos. Alli, el rol de algunos profesionales médicos resulté un apoyo central para
formacién de los grupos. Esto impuls6 la paulatina reafirmacion de las pvvs, en un
~ escenario ain hostil, permitiendo enfrentar el estigma.

La creciente ‘visibilizacion® de las pvvs fue posible por las acciones y las
reivindicaciones propias, pero, al mismo tiempo, por las politicas dirigidas a lincluir a
los sujefos en la implementacién de acciones oficiales. En este sentido, traté de destacar
que el proposito de formar a pvvs como ‘promotores comunitarios’ respondié a las
iniciativas y demandas de los sujetos y a los lineamientos de la estrategia de
‘descentralizacion’ politica y ‘participacion’ social. Esto tuvo consecuencias sobre la
estructura de La Red, su conformacion y las jerarquias a Su interior. Los sujetos.
reconocen aspectos positivos y negativos sobre estas experiencias. Hubo.crecimiento a
partir del acceso a recursos, pero también fragmentacién por la competencia que estos
ocasionaron. De todos modos estos “aprendizajes’, sirvieron a una reflexion sobre cénio
reorientar las practicas en el futuro y sobre todo las demandas, tal como vimos.

El espacio de confluencia entre La Red y el estado, no anulé la posibilidad de
confrontar, demandar y negociar desde las motivaciones y posibilidades de los sujetos.

El recorrido realizado en este trabajo, muestra que “activistas’ y ‘promotores’ no
son categorias identitarias mutuamente excluyentes, sino mas bien, mbdalidades de
construccion de sentidos desde la subalternidad, y por medio del aprovechamiento de

las circunstancias, para elevar reclamos. Todo esto puso de manifiesto que las demandas

y el sentido que adquieren para los sujetos, no pueden comprenderse sin tener en cuenta
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el proceso mas amplio de construccion conjunta de actores sociales y modalidades dé
accion estatal (Grimberg, Manzano, Fernandez Alvarez; 2003).‘

Dentro de este proceso mas amplio, los grupos de ayuda mutua, funcionan como
verdaderos soportes y estrategias de proteccion social. Este es quizas el rasgo maés
genuino de la organizacién, en tanto que representa un espacio para el desarrollo de
lazos de solidaridad, contencion y para la reafirmaciéon de la subjetividad de estas
personas. En términos de recursos asociativos (Pierret, 1997) los grupos representan una
via para la redeﬁnicién de las relaciones sociales, la socializacion de informacion y el
aprendizaje sobre cOmo vivir mejor con el Vih.

Esta tesis ha pretendido ser una primera aproximacion a estos procesos.
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