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Introducción

Durante la década de los '80 el Sida fue construido como un sindrome y se ubicó

su etiología dentro del paradigma biomédico dominante de la teoria del germen. La

caracterización del Vih-Sida como enfermedad infecta-contagiosa delimitó el problema

como exclusivamente médico. Sin embargo el carácter “venéreo” que se le otorgó a la

enfermedad impuso a ésta una Fuerte carga moral que subyace hasla hoy en las

categorizaciones biomédicas.

Entre 1989 y 1990, el avance de la comprensión de la “historia natural de la

enfermedad", la habilidad de monitorear la enfermedad a través de marcadores de

progresión y el avance en los tratamientos con drogas que prolongaban las expectativas

de sobrevida, transforman al Vih-Sida en una enfermedad de caracter crónico.

Promediando 1995, se logra monitorear la carga viral (medición de la cantidad de virus

en sangre) y se comienzan a utilizar combinaciones triples de nuevas drogas, llamadas

anlirrelrovirales.

Estos adelantos técnicos tienen una imponancia fundamental en el manejo de la

enfermedad hasta ese momento y permiten, por primera vez, una intervención médica

relativamente “exitosa” (en términos de mantenimiento), A la definición, clasificación y

diagnóstico de la enfermedad por el paradigma médico dominante, hay que agregarle

ahora, la posibilidad de intervención concreta a través de una de sus técnicas más

conocidas, utilizada y legilimada: la prescripción de medicación.

Esta modalidad de intervención ha producido la denominada “cronificación“ de

la enfermedad, evitando la muerte temprana de aquellos pacientes que acceden al

tratamiento. AI mismo tiempo, ha introducido cambios sustanciales en ciertos aspectos

de las modalidades de atención médica con el fin de detener, posponer o impedir el

desarrollo de la enfermedad. En este marco, la noción de adherencia o “compliance” ha

pasado a cumplir un papel fiindamental.

El objetivo de esta investigación es describir y analizar, desde una perspectiva

antropológica, y en el marco de una racionalidad médica dominante, conjunto de

nociones, categorias y procedimientos de médicos en relación con la modalidad

terapéutica especifica construida para el tratamiento de personas que viven con Vih; los
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procesos de medicalización que intervienen en este tratamiento y el problema médico de

la adherencia.

Esta investigación se enmarca en el proyecto trienal “Construcción social y Vih­

Sida. El proceso de atención médica” (UBACyT TF9J), dirigido por la Lic. Susana

Margulies.

El material que se utilizó para esta investigacion surge de entrevistas semi»

estructuradas y de registros de observación realizados a médicos infectologos de

distintos hospitales de Ciudad de Buenos Aires y Gran Buenos Aires, realizadas entre

octubre de 1998 y abril de 1999,

Las hipótesis que orientan esta investigación son:

- que la modalidad terapéutica construida para el tratamiento de personas que viven con

Vih delega la responsabilidad de los posibles "éxitos" o “fracasos” del tratamiento en

los sujetos que llevan adelante dichos tratamientos (en términos de cumplimiento/no

cumplimiento)

- que la construccion y los usos de las categorias de "compliance" o adherencia

refuerzan esta delegación de responsabilidades y producen y reproducen criterios de

normalidad/anormalidad, bueno/malo, salud/enfennedad, correcto/incorrecto, que

forman parte de la ideologia del modelo médico y que se expanden sobre la vida

cotidiana de los sujetos

- que la categoria de adherencia o “compliance” introduce en el tratamiento médico la

consideración de "lo social" a través de un proceso de “simplificación” por el cual se

reduce Ia complejidad de las trayectorias y los contextos del padecimiento a estándares

fundados en las categorias ideológicas del enfoque de “riesgo" .

En este trabajo se presenta un primer capitulo introductorio en donde se

desarrolla el proceso de construcción histórica del problema Vih-Sida, el desarrollo de

las modalidades terapéuticas con respecto a esta enfermedad y el recorrido histórico de

la categoria de “compliance” o adherencia, junto con el estado actual de la problematica

en la comunidad médica,

En el segundo capitulo se presentan los objetivos de la investigación, las

hipótesis, las principales categorias de analisis y la propuesta metodológica.



Íl JIIYILÍIICCÍÓII

En el capítulo número tres se trabajan las nociones, categorias y procedimientos

que los profesionales entrevistados tienen sobre Ia definición, clasificación, causalidad

dcl Vih»Sida, incluyendo los usos de la categoria de riesgo

En cuarto lugar se presenta una descripción sobre las modalidades diagnósticas y

sobre las prácticas incluidas en el proceso de atencion a personas con Vih-Sida al

interior de las diferentes instituciones hospitalarias, y las nociones que los entrevistados

tienen sobre estas prácticas.

El quinto apanado está destinado al desarrollo de las nociones que estos

profesionales pusieron de manifiesto sobre la modalidad de intervención terapéutica

especifica para personas con Vih-Sida, las estrategias utilizadas en dicha instancia, la

relación médico-paciente y los problemas de adherencia.

Para finalizar se propone una reflexión sobre esta modalidad de intervención y

las consecuencias que la misma tiene para las personas que viven con Vih-Sida.



Capitulo l

El problema Vih-Sida

l. Sobre ln construcción histórica del problema Vih-Sida

La construcción social de la problemática Vih-Sida sólo puede ser pensada en el

contexto historico en el que tuvo lugar e inserta en la compleja aniculación de los

distintos procesos sociales, políticos, económicos e ideológicos que venian

desarrollándose en el momento de la aparición de este nuevo padecimiento

El Vih-Sida fue construido como una enfermedad infecciosa de transmisión

sexual que, entendida como una nueva epidemia, se consolida como un problema

médico. Fue la epidemiología la encargada de definir el síndrome en sus comienzos,

aunque más tarde, serian los virólogos los nuevos encargados de redefinirlo

Los estudios epidemiológicos clásicos se centraron en el análisis de Ia incidencia

y monalidad por el Vih-Sida y en la prevalencia de la infeccion según grupos

específicos de la población, basándose en la categoría de "grupo de riesgo”.

Los primeros casos de este nuevo padecimiento fueron reportados en la ciudad de

Los Angeles, Estados Unidos, entre octubre de i980 y mayo de l9Bl. Se trataban de

hombres que habian muerto por neumonía l’neunrur:y.rlf.r carirrii con su sistema inmune

fuertemente comprometido. Poco mas tarde se reponaron en Nueva York, casos de

hombres “gays” con tumores cancerigenos, llamados Sar-cama de Kapas-i, y con su

sistema inmunológico, también, fuertemente deteriorado. En todos los casos los
hombres afectados eran “homosexualesï

A partir de estos hechos, los epidemiólogos desarrollaron una primera definición

que fue la de “estilo de vida" y utilimron como modelo explicativo el de Ia hepatitis B

(una enfermedad virósica nacida en sangre). Con la aplicación de modelos

mullifacloriales buscaron factores relevantes que les permitieran aislar las causas de la

enfermedad o bien describir su “historia natural"; viéndose en la necesidad de

incorporar "lo social" de manera explicita. Asi la epidemiología propuso modelos} e

hipótesis que determinaban los datos a recoger para Ia contrastacion de las mismas,

ofreciendo justificación cientifica a viejos prejuicios (Oppenheimer, 1988).



lil prvblentu l ’ih-.\'¡dtr

Esta primera aparición de la enfermedad en hombres “homosexuales“ determinó

el carácter “venéreo” que se le dio al Vih-Sida, ya que si bien, su epidemiología tomó

el modelo de la hepalitis B, el Sida no se caracterizó como una enfermedad virósica

nacida en sangre sino como una enfermedad transmitida por via sexual, siendo la sífilis

su arquetipo (Honon y Aggleton, l989), Las enfermedades de u ansmisión sexual,

históricamente han tenido una notoria carga simbólica por su asociación a la

transgresiónvmoral, encubriendo conflictos de clase, genero o étnicos", estableciéndose

una estrecha asociación entre moral social y contagio microbiano (op cil).

Fue esta epidemiológica quien le dio a la nueva enfermedad su “dimensión

humana” definiendo conductas o prácticas como “factores de riesgo" para contraer la

infección. La combinación de estudios anteriores sobre la hepatitis B y estudios sobre

enfermedades de transmisión sexual en “gays” probablemente influyeron en Ia hipótesis

inicial sobre el Sida

La postulación de la hipótesis del “estilo de vida" como etiología del Sida tuvo

una rápida aceptación por parte del United States ( ‘enterx far Disease (‘mI/rol (CDC)

Esto se debió, en parte, a la imposibilidad de dar explicación y/o respuestas a broles

anteriores de enfermedades de origen incierto por medio del uso de hipótesis

microbianas y sin tener en cuenta otras teorías causales alternativas. Esto influenciaria

en el deseo de abarcar causales mas amplias en el caso Vih-Sida (Oppenheimer; i933).

Fue en septiembre de 1982 cuando el CDC utilizó por primera vez el término

Sida en una r L" "un especializada en donde se lo definió como " una eifirrnludad al

nuznax, mudcradanlente predieliva de un dqfeelo en la ¡Immnidad celular, que ocurre en

una persona xin causa conocida por 1 . '. ' dixminuida de exa enfermedad".

Incluida en esta enfermedad estaba el Sarcama de Kapari, la Pneunrocjar/Lr carinii y una

lista especifica de otras infecciones oportunistas, lista que el CDC line ampliando con el

coner de los años.

Los investigadores buscaban las causas de la infección en las prácticas de la gente

infectada, distintas prácticas sexuales, consumo de diferentes drogas, elc. Una de las

primeras hipótesis sobre las causas del Sida‘ fue pensar que éste era producto del

(ïlulnegalonrirus; un microhio sospechado de ser transmitido sexualmente y una de las

causas del sarcoma de Kaposi. A finales de |98| las tres posibles causas mas citadas

5
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del síndrome eran: el (Yltunegaloirirlnx, el "estilo de vida" (fundamentalmente la

“promiscuidad" sexual) y el amynilrila, (una droga inhalante estimulante). En l983

concluyeron que la causa del síndrome debía ser necesariamente un agente infeccioso ya

que se reportaron nuevos casos de personas hemoñlicas infectadas (op.cil).

En el verano de l984 se logra la medición de anticuerpos en sangre del Vih. Esta

prueba generó una cantidad mucho mayor de sujetos infectados, pero que no tenian

Sida.

La analogía de la hepatitis B, les permitió a los investigadores, una organización

alternativa de posibles variables, una de las cuales era un agente biológico cuyo vector

era la sangre.

Asi, el “estilo de vida” era un causa indirecta, y el virus probablemente Fuera la

causa directa, aunque todavía no se hubiera identificado el agente causal‘

Los epidemiólogos también utilizaron, del modelo de la hepatitis B, el concepto

de “grupo de alto riesgo” . Estos grupos eran aquellos que tenían un alto riesgo de

infección y de infectar a otros, llevando un microbio capaz de diseminarse por contacto

y tráfico de sangre. El CDC justificó el uso de “grupo de alto riesgo” argumentando que

la clasificación de individuos era intrínseca a cualquier investigación epidemiológica

La popularidad del concepto de “grupos de riesgo” en Sida nació de los CSÑJBFZDS

iniciales por parte de esta institución para especificar “subgrupos” jerarquizados bajo

riesgo de contraer Sida'. El resultado final de esta lógica de clasificación fue, que

cualquiera que fuera “gay" o que utilizara drogas intravenosas, pasaba a ser identificado

como miembro de un “grupo de riesgo", estuviera o no involucrado en conductas que

lransmitieran el VÍl't (especialmente en los EEUU y las naciones industrializadasxGlick

Schiller y colab, l994)

Estos “grupos de riesgo” fiaeron ubicados para significar su status potencial, tanto

de “portadores" de sangre contaminada, como de “contaminadores”. La analogía con la

hepatitis B (enfermedad ' e transmisihle a través del contacto personal cercano,

l lajemrquia dc las categorías de lmns ún construidas por el CDC incluían los siguientes gupos" l)
"contacto lionloscxtial/bisexual masculino . 2) "uso de droga intravenosa (femenino y masculino
lictcroscxtial)"; J) contacto honIoscxual/biscnml y uso de droga intravenosa“; 4) ltentelïlia/desordcti dc
coagulación: y S) "contacto heterosexual con una persona con. o bajo un riesgo creciente dc contraer. la '
infección de VÍl| (Glick Schiller y colah, 1994)
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de heridas y lastimaduras) reforzó la asociación de transmisión causal o vertical

particularmente a “ponadores sanos". Por último la metáfora de la hepatitis B asumió Ia

existencia de un agente, pu L Llemente un virus, altamente lransmisible (Oppenheimer,

l98E),

Desde el comienzo de la epidemia hasta el aislamiento del virus, los

epidemiólogos jugaron un rol principal en la caracterización de la infección por Vih,

usando definiciones especificas clásicas (vigilancia y casos de control en estudio),

identificando los “grupos de alto riesgo” y ofreciendo modelos y similitudes (opcit)

Aunque la epidemiología formuló el contexto social y las morfología del nuevo

desorden, no pudo descubrir su causa microbiana, Esta lïinción fiJe Ilenada por los

virólogos (del Instituto Pasteur de Paris y de laboratorios Norteamericanos, en especial

el lnstituto del Cáncer). En el mayo del i984 se publicó la existencia de un fuerte

nexo entre el Sida y un nuevo retrovirus, que el Instituto del Cáncer llamó HTLV lll y

el Instituto Pasteur denominó LAV, acordándose posteriormente el nombre de Vih

(virus de inmunodeficiencia humano).

Se constituye asi, un enfoque consensuad - sobre el Sida que ubica su etiología

dentro del paradigma biomédica dominante de la teoria del germen, La lïierte

aceptación de esta explicación puede deberse tanto al ascendente cultural de la teoria del

germen en medicina (fenómeno reforzado por los éxitos de vacunas y antibióticos

posterior a i940), como a la manifestación de un nuevo virus (Horton y Aggleton,

1939;

Con el aislamiento de este virus causal, disminuyó la importancia relativa de la

epidemiología en la definición de la enfermedad. Los epidemiólogos continuaron

jugando un rol importante aunque mas periférico (Oppenheimer, 1988),

Los virólogos redefinieron al Sida como un conjunto de pu blemas biomédico

abierto a una resolución en forma de drogas y vacunas. Estos cientificos reubicaron Ia

enfermedad sacándola del estigma social original y colocándola dentro de un contexto

similar a las cruzadas contra eI cáncer o la polio. La enfermedad fue conceplualizada

dentro del término agente infecciosos (el virus) y los intereses en los cofactores. o

modelos multifactoriales disminuyeron. La definición biológica de Ia enfermedad fue
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reforzada por el desarrollo exitoso de técnicas serológicas en la detección de anticuerpos

del virus (Elisa y Westem blot) que pen11itieron a los epidemiólogos y otros cientificos,

subrayar los parámetros biológicos del nuevo desorden (opcit).

Un primer paso, una vez aislado el virus, fue demostrar que el recientemente

descubierto retrovirus era la causa del Sida. En el 1986 el CDC informó la confirmación

epidemiológica de que las personas de “alto riesgo” de Sida en los grupos definidos,

según las pruebas serológioas, mostraban una alta prevalencia de anticuerpos Vih. Estas

pruebas ofrecieron una justificación biológica al previamente designado grupo de “alto

riesgo"; al mismo tiempo que permitieron distinguir dentro del grupo aquellos que eran

seropositivos y aquellos que no lo eran‘ Como resultado, los miembros del grupo y el

status de “portador” podian separarse teóricamente (op.cil).

Distintos problemas teóricos y operativos en el uso de la categoria de “grupo de

riesgo” vinculados al incremento de infectados y enfermos entre heterosexuales por un

lado y al reconocimiento médico de los efectos de estigmatización, discriminación y

marginación social por otro, han contribuido a la aparición de posturas criticas dentro

del propio campo de la epidemiología y al remplazo de esta categoria por la noción de

“actividades de alto riesgo”, como aquellas que ltacian la infección mas probable, Sin

embargo, este cambio de énfasis no modificó demasiado la situación, hasta un tiempo

después, en el que los heterosexuales fiJeran catalogados también, como población en

riesgo: (opcit),

El uso difitndido de “grupos bajo riesgo" de contraer Sida y la “jerarquía de

exposición” que la acompañaba tendió a oscurecer el hecho de que no es la orientación

sexual de la persona, su identidad nacional, o el uso de drogas, sino el intercambio de

semen y sangre lo que permite la transmisión del virus. Identificar como “bajo riesgo”

grupos enteros en la población, suministró las bases para una visión de que los “grupos

bajo riesgo” podian ser identificados y diferenciados de la "población general" por

caracteristicas diferenciales o por su cultura compartida. Asi, el estudio de Ia uarlSlnlSlÓIt

del Vih por deter ' ‘ conductas ' ' se convirtió en el estudio de la conducta de

2 Ya entre agosto y diciembre del |98| se ltabían reponado casos de heterosexuales y de “adictos"
infectados. sin embargo y a pesar de esta ' " los estudios ' ' ' se Ig ' ' '
exclusivamente a estudiar la poblacion homosexual. por lo menos hasta el l9ll-t (Oppenhcime . l9lttl),
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los miembros de los "grupos de riesgo". La construcción cultural inicial del Sida en paises

industrializados se centró en lo que se mostraba como la “cultura de alto riesgo” de

hombres “gay” primero y de usuarios de drogas intravenosas despues; junto con

estereotipos raciales que acompañaron la L" "u: de segmentos de la población en los

“grupos de riesgo" (“negros", “hispanos", etc).

Ya entrando en los '90, ha habido señales de que nuevos sectores de la población

estaban crecíentemente bajo riesgo de contraer la infección por Vih’. Mienlras la Virología

y sus resoluciones bioquímicas se consolidan como fuente de definición, caracterización y

explicación del problema Vih-Sida; las investigaciones epidemiológicas centran sus

estudios en la búsqueda de variables determinantes que posibiliten la intervención

clinica o social; manteniendo una u epción multifactorial social del Vih-Sida. Los

estudios epidemiológicos de cofactores y sus posibles roles, testiftcan la complejidad de

la infección por Vih yjustifica la resistencia de los epidemiólogos a reducir el Vih-Sida

a un fenómeno biológico estrecho (huésped-agente), Postula Ia existencia de múltiples
u

determinantes u: p- de la infección del Vih y de la evolución de la enfermedad

en relación a variables como edad, condición del sistema inmunes cuestiones

hormonales, factores virales genéticos incluyendo también como variables las
J ,diferencias culturales‘, la presencia de otras enfermedades , etc, Esta posición

refiierza el enfoque multifactorial como centro para entender la infección del Vih y su

control (opcil).

J La ' " epidemiológica actual se detalla en el anexo
" "El difundido inten‘: en la cultura como una variable expliuitita ¡nm describir la " dc la epidemia
_\' el concomitante ¡Interés cn la etnogaña ha tendido a reflejar un uso del concepto de cultura que ln
distancia y subordinzr La identificación de grupos de riesgo considentdos con rasgos culturales distintivos
retrata al Sida como una enfennedad que reside en poblacione distantes y separadas. Este enfoque cultural
de la enfermedad del Vih ha impedido esfuerzos para prevenir la pmpayición del virus y pam educar al
público acera del impacto potencial de la epidemia en la sociedad entem"(Glick Schiller y co|ub.. i994).
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2. La terapéutica antirretroviral

Los avances en el conocimiento de la “historia natural de la enfermedad“ dieron la

base racional para empezar temprana y agresivamente el u ' nlo antirretroviral.

Estos conocimientos fueron mas rápidos que la confirmación de los beneficios clinicos

y permitieron la aprobación rápida de la mayoria de los medicamentos hoy disponibles.

Esto hace que aún no se conozcan totalmente los aspectos relacionados con esta nueva

terapéutica.

Una vez definida y caracteriuda la infección las estrategias terapéuticas y las

it. estigacioue se orientaron en diversos campos: drogas antivirales,
inmunomoduladores, profilaxis, tratamiento de infecciones oportunistas asociadas,

tratamiento de los tumores asociados y vacunas.

En relación a las drogas antivirales la droga de referencia era la Zidovudina o

Azidotimidina, conocida por sus siglas AZT. Este fármaco ' actúa inhibiendo Ia

capacidad del virus para producir el copiado de su información genética en la célula

parasitada, Esto Io consigue inhibiend- a la enzima responsable de inducir dicho

copiado,‘ la transcriptasa reversa. Su efecto resulta en la imposibilidad del virus de

replicarse y por lo tanto de agredir a mas células. La didanosina, conocida como ddl y la

Zalcitabina conocida como ddC son edicamentos análogos al AZT aunque con

diferencias sutiles en sus mecanismo de accion, lo que evita la existe ' de resistencias

cruzadas’. Estas drogas demostraban una alta eficacia en Ia elevación de la cifra de

linfocitos CD4, descenso en los niveles de virus detectable, mayor intervalo libre de

infecciones oportunistas y una mejoría en la calidad de vida de las personas infectadas

con Vih-Sida (Cahn, i992).

Es durante los primeros meses de 1996 cuando se reconoce la importancia de la

carga viral‘ como herramienta de pronostico, además de lo provisto por las

5 Se habla de resistencias cmmdas cuando una cepa de Vilt puede ser resistente a una de las drogas pero
no al resto.

6 La carga vinil cuenta lu cantidad de virus por inililitro dc sangre. En nn principio sc eontnbilimba
niveles de carga viral cuyo limite inferiores variaba. según el método de detección (AMPLICOR.
NASBA. BRSNCHED b-dtia). entre las Stlt). 400 o 200 copias/int. Los nuevos Inétodos ulu-nsettsihles
disponibles ' coinabiIiL-ir hasta 50. 40 o 20 CflpÍílS/Illl. L1 evolución del tratamiento se mide cn
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determinaciones del recuento de células CD4. Varias pruebas clinicas demostraron que

Ia terapia antirretroviral combinatoria puede reducir la replicación del virus hasta

niveles muy por debajo de los limites inferiores detectables con los métodos

disponibles. Se presento entonces, una nueva estrategia terapéutica que recomendaba

que la carga viral se reduzca a valores menores a 500 copias/ml usando regímenes que

combinaban dos o lres drogas dependiendo de los niveles de la carga viral al iniciar la

terapia. Si bien este tratamiento redujo los índices de morbilidad y mortalidad por Sida

no era suficiente para lograr un efecto antiviral duradero.

La estrategia terapéutica l'ue revisada en i997 desalentando el uso de la terapia

nucleósida dual a favor de regímenes compuestos por dos nucleósidos más un i idor

de Ia proteasa potente o alternativamente dos nucleósidos mas un inhibidor no­

nucleósido de la transcriptasa reversa.

El virus del Vih invade los glóbulos blancos, penetra las células CD4 y las

conviene en “fabricas de virus”. El Vih es un retrovirus. lo cual significa que su

información genética se almacena en una cadena simple de ARN (ácido rihonucleico)

en lugar de una doble cadena de ADN (ácido dexiribonucleico), encontrada en la

mayoria de los organismos, Para replícarse el Vih utiliza una enzima conocida como

trascriptasa reversa que conviene su ARN en ADN. Una vez convertido el ADN del Vih

pasa al núcleo de la célula CD4 y se inserta dentro del ADN celular. Luego el ADN del

Vih “instruye" a la célula para hacer numerosas copias del virus original, Asi nuevas

paniculas virales son ensambladas y dejan la célula, listas para infectar nuevas células

CD4.

témlinas de aumento o disminución de logaritmos (lo) de la arg: viml. Una reducción logar mica dc
0,5 sc ccnsidcm exitosa,

pu!
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Los agentes anlirrelrovirales para el Vih se dividen en tres clases y cada uno actua

en un estadio diferente dc la reproducción del Vih :

u inhibidores no-nucleósidos de la transcriptasa reversa

n Análogos nucleósidos

a inhibidores dela proleasa

La más reciente clase de agentes antirretrovirales, los inhibidores no-nucleósidos

de ia lranscriptasa reversa, detienen la producción del Vih por unirse directamente sobre

la transcriptasa reversa previniendo la conversión del ARN a ADN. Estas drogas son

denominadas Inhibidores no-nucleósidos debido a que si bien ellos intervienen en el

mismo estadio que los análogos nucleósidos actúan de una manera completamente

diferente. Estas drogas son:

2 Neviripina

:> Delavirdina mesilato

:> Efavirenz

La primer clase efectiva de drogas antirretrovirales fue la de los análogos

nucleósidos. Estos actúan por incorporarse ellos mismos dentro del ADN viral, por la

que detienen el proceso de construcción de la cadena. El ADN resultante es incompleto

y no puede crear nuevos virus. Estas drogas son:

:> Zidovudina - AZT o ZDV­

:> Lamivudina - ITC­

:> Didaosina - ddl­

3 Zalcilabina — ddC­

3 Slavudina - d4T ­

Los inhibidores de la proteasa actúan en el último estadio del ciclo de

reproducción viral. Ellos previenen el correcto ensamble del vih así como su liberacion

de la célula CD4 infectada. Los inhibidores de la proleasa son:

=> lndinavir

:> Saquinavir mesilalo

2 Ritonavir
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:> Nelfinavir mesilalo’

La mayoria de los estudios y pruebas clinicas confirman la superioridad de los

tratamientos triples y la nueva meta para la terapia antirretroviral paso a ser la obtención

más duradera de altos niveles de supresión de la replicación viral (Montaner, l998).

Junto con la supresión viral es imponante lograr mejores niveles de CD4 y del estado

fisico general.

Los regímenes terapéuticos actuales pueden suprimir la replicación viral hasta

niveles desde los cuales se puede demorar y hasta evitar la aparición de resistencias A

la vez que constituyen una forma eficaz de evitar las infecciones oportunistas antes

mencionadas. Distintos estudios muestran que la interrupción o discontinuidad en la

toma de Ia medicación resulta en una reincidencia rápida del virus y en la replicación de

sepas salvajes o resistentes. Las fallas terapéuticas se correlacionan en primer lugar con

los problemas de adherencia; en un segundo lugar con los efectos colaterales y las

intolerancias a la medicación y por último con la aparicion de sepas resistentes.

Si bien hay consenso en que la reducción de la carga viral es un objetivo a seguir,

existen opiniones encontradas en relación a cuando comenzar un tratamiento

antirretroviral ("lcmpratro, muy temprano, muy muy temprana") y cómo comenzarlo

("gti/paar Ientpraltr) y fimrle, Ientprana m7 Ianjmrrle, fiterle no Ian ¡ent/imita ") Algunos

autores, por ejemplo, consideran que con un CD4 superior a 500 no es conveniente

medicar. Sin embargo la normativas terapéuticas provistas por el Ministerio de Salud,

indican la utilización de las dos variables bioquímicas, CD4 y carga viral, para decidir el

co ' - del tratamiento. Con CD4 menores a 500 y con valores de carga viral entre

5.000 y 10.000 se indica tratamiento.

Las características de los tratamientos antirretrovirales implican que la iniciacion

de estas terapias representa una decisión terapéutica importante con serias implicancias

a largo plazo. Por lo tanto, para la iniciación de un tratamiento de estas caracteristicas

es necesario tener en cuenta factores como:

s Potencia

:> Adherencia

‘En cl anexo se prcscttut un grátfico quc ilustra la replicación viral.
l 3
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:> Seguridad

2 Resistencia

La potencia se relaciona con el esquema de drogas que se elige para comenzar un

tratamiento. Algunos autores coinciden en la necesidad de atacar con la mayor fuerza

posible, mediante terapias combinadas de por lo menos tres drogas, para llegar a los

grados de no detección cuanto antes, manteniendo, de ser posible, intacto el sistema

inmune. Otros autores se preguntan por la relación costo/beneficio entre las

c- nsecuenc' negativas de la terapia ARV, también llamada “Hard Terapeulic", su

posible toxicidad, la necesidad de un compromiso de por vida para con el tratamiento y

la posibilidad de que la enfermedad se mantenga durante muchos años en niveles bajos

sin provocar daños mayores para la persona infectada.

Por adherencia se entiende el comportamiento del paciente relacionado con su

salud el cual se corresponde con el consejo del médico Se necesita un alto grado de

adherencia a largo plazo por parte de los sujetos para iniciar un tratamiento retroviral y

garantizar un máximo de eficacia en la terapia con ARV. La no adherencia esta

considerada como un problema de salud pública debido a que aumenta la carga viral y

se desarrollan resistencias a los retrovirales existentes‘ Existe una correlación

importante entre los distintos grados adherencia y los niveles de carga viral ( +

adherencia - carga viral), La adherencia incompleta representa el desafio mas grande

para lograr la efectividad esperada de los tratamientos. Distintos estudios revelan bajos

niveles de adherencia para las monoterapias (una sola d'oga) y se piensa que para las

terapias combinadas el nivel de adherencia es menor. Para una terapia antirretroviral

buenos niveles de adherencia implican la correcta toma de entre el 80 % (el 90% segun

distintos criterios) y el 100% de las pastillas prescritas,

La seguridad en el tiempo de los esquemas disponibles constituyen un problema

importante a tener en cuenta. Deben minimizarse los niveles de toxicidad, maximizando

losbeneficios potenciales de las drogas. También debe existir un equilibrio entre la

potencia antiviral y la prioridad a aumentar la adherencia. Hay autores que recomiendan

no prescribir inhibidores de la proteasa a personas que no presentan sintomas, cuya

carga viral sea baja y que tenga un buen nivel de CD4, debido a su alto nivel de
toxicidad.

l4
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Por último, la aparición de cepas retrixleliles‘ y IIIIIIIICÍUIHIA‘ se encuentran

relacionadas con los factores antes mencionados, los que en su conjunto detenninaran

los niveles de eficacia de los tratamientos ARV.

Estas son las variables principales que en los últimos congreso sobre Vih-Sida y

en algunos r ' manuales de infectologia se proponen tener en cuenta a la hora de

decidir que tratamiento indicar.

Por otro lado, un aspecto importante que se relaciona con esta modalidad

terapéutica es el que refiere a la dimensi '-u economica-ocupacional.

La posibilidad de una intervención relativamente exitosa permite consolidar y

legitimar la pertinencia de la medicina como la encargada de atender el problema. La

construcción y caracterimcion de la enfermedad junto con la orientación del desarrollo

de la investigacion de base en relacion a la terapéutica ARV consolidó a la infectologia

como la especialidad encargada de tratar el padecimiento, Esta consolidación implica

relaciones de hegemonía y subalternidad al interior de la biomedicina y de cada una de

las subdisciplinas. Estas relaciones de hegemonía y subalternidad deben pensarse

inmersas en relaciones de fiierza mayores en donde los intereses económicos

(multinacionales) tienen un gran peso. De la gran cantidad de intereses movilizados por

este padecimiento solo se hará referencia a algunos que permitan dar cuenta de la

dimensión de los intereses en juego:

— Las inversiones de la industria farmacéutica en la investigación de base en torno

a la producción de las terapias ombinadas (protocolos de investigación).

- Las movilización de recursos por parte de las medicinas privadas y las obras

sociales en relación a las ofena terapéutica

- Los intereses alrededor de los sistemas de salud (muchas veces intereses

monopólicos en relación a la oferta de atención o a la compra de insumos básicos o de

medicamentos) los que ven, debido a los costos, cada vez más limitadas las

posibilidades de garantizar el acceso a los tratamientos a todos los ciudadanos que lo

demanden

- La constante organización de congresos internacionales sobre el tema también

implica la movilización de recursos e intereses.

lS
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J. La construeci n histórica del p: “ del - r" ' del ,' "'

El criterio de clasificación tan amplio y diversificado que se presentó en el

apartado anterior debe ser entendido, a la vez que refleja, el desarrollo histórico de

diferentes modalidades de intervención médico-terapéuticas en la cual se enmarca la

construcción de la problematica planteada.

En los diferentes períodos históricos todo aquel que fuese “curador" creia en la

eficacia de sus trata ' y y se preocupaba por que sus pacientes siguieran sus

consejos, al igual que un médico que hoy receta antibióticos (Trostle, 1983). Ya los

escritos médicos de Hipócrates demostraban su preocupación porque el paciente

siguiera el consejo médico. En realidad, una parte importante de la historia médica ha

sido caracterizada por los esfuerzos para que los pacientes siguieran las órdenes del

médico (Lerner,l997).

La lucha contra la tuberculosis es Estados Unidos se muestra como un buen

ejemplo de la preocupación y necesidad médica de controlar y/o monitorear a sus

pa ' en el seguimiento de sus tratamientos. Previo a la disponibilidad de
antibióticos curativos para la tuberculosis, a principios de este siglo, los medicos

recomendaba" a sus ¡,BClCHlES reposo, aire fresco y la exposición a diferentes climas

como la terapéutica antituberculosa más aconsejablen. Las posibilidades de intemación

prácticamente no existían y la posibilidad de monitorear a los pacientes resultaba muy

dificil. En las primeras décadas del siglo XX en el marco de la creciente
industrialización y urbanización en Estados Unidos, se identificó a la población que no

cumplía con los consejos médicos como "transeúntes" y/u hombres alcohólicos que

residían en los alrededores de la ciudad 9. Se creia oficialmente que esta gente era muy

' Cuando en lERI Koch. descubre quc la tuberculosis en una enfcnnodad infecciosa. oficialmente. a
traves de los organismos dc salud pública. se entpczó a recomendar a las prsonas que adoplamn ntedjdas
dc higiene como método para prevenir la extensión de la enfcnncdad (Estas precauciones incluían toser
cn jníluclos. no escupir. Inantcnersc en aislamiento. etc).
9 La ' "ndustrialización _v urbanimciótt del siglo XX en las ciudades de Estados Unidos fue
acompañada por un crecimiento de los suburbios en donde vivia la gente más pobre en condiciones muy
precarias. A] ntisnm tiempo habia politicas destinadas a caracterizar a esta población (¡nano dc obra)
como digna y respetable. Al mismo tiempo se caluntniaba a los grupos dc inmigmtlcs que llegaban de

l 6
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prFLablemente quienes esparcian la enfermedad hacia el resto de la u munidad (op.cit).

La disemina "u. de la enfermedad fue asi adjudicada a esta poblacion a la cual se

estigmatizó y se discriminó, caracterizándolos como ignorantes, viciosos, peligrosos y

destructivos. lncluso se crearon instituciones para la detección de esta población las que

se encargaban de encerrarlos, poniéndolos forzadamente en aislamiento y/o cuarentena.

Aunque quizas podría haber sido cierto que los pobres e inmigrantes cumplieran menos

con los tratamientos, la forma en que se los describe es menos un discurso de “salud

publica“ y más un juicio de valor acerca de ellos. Esta caracterización del “transeunte

tuberculoso" que no cumple con el consejo médico y que disemina la enfermedad al

resto de la u munidad, cobra mayor significatividad si se la enmarca en un problema

social mayor como es el de la pobreu y la inmigracion creciente (opcit).

El desarrollo de los wn- cimiento sobre la etiología de la enfermedad y la

aparición en l940 de los antibióticos incrementaron la autoridad y legitimación del

modelo médico en el tratamiento de la enfermedad, Ahora Ia tuberculosis podia ser

curada combinado la toma de antibióticos con un periodo inicial de ltospitalimcion. La

eficacia terapéutica de los antibióticos incrementó y legitimo aún más, la autoridad

médica‘, convirtiéndose la falta de cumplimiento del consejo médico en un desafio a esta

autoridad. Los r ' que ‘ ‘dm- las ' " ' me "' , ' ' " la toma de
antibióticos, fiJeron identificados nuevamente como inmigrantes, pobres y alcohólicos

utilizándose formas coercitivas que “aseguraran” el cumplimiento de los tratamientos,

incluyendo, por ejemplo, el aislamiento forzado para alcohólicos por meses e incluso

por años (después de los años 60 en Estados Unidos y con el crecimiento d_e las

Iibenades civiles, el uso forzado del aislamiento para personas con tuberculosis, sólo se

usó como último recurso)( op.cit).

Tras la 2° guerra mundial, se libraria una nueva “batalla” contra la tuberculosis,

caracterizada como cruzadas contra la enfermedad, en donde los veteranos de guerra se

encontraban entre aquellos que no cumplí con el tratamiento (op,cit.)

Europa y que signiñcaban competición para la mano de obra y un peliyo pam la pureza mciul(Lcrncr. i997). ‘ ‘
l7
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La necesidad de instruir a los pacientes sobre la forma correcta de tomar los

antibióticos influenció la discusión sobre el cumplimiento/no cumplimiento del

tratamiento, En los estudios sobre el problema de la secuela de la penicilina mal tomada

en los niños no se utilizaban términos estigmatizantes ni para los chicos ni para los

padres de los chicos, oponiéndose a los ténninos valorativos, calificativos y fuertemente

estigmatizantes utilizados para aquellos “adultos" que no cumplieran con el consejo

médico, responsabilizándolos directamente a ellos por su desobediencia”. Estas

investigaciones hablaban de la fiabilidad del paciente, fiabilidad de la profilaxis, etc.

En los años S0 y 60 se enfatizó la idea de que el no cumplimiento del consejo

médico constituían comportamientos desafiantes y desobedientes hacia la autoridad

médica. Fue Parsons quien propuso el concepto de “rol del enfermo" en el cual el

enferrno estaba excusado de la responsabilidades sociales comunes y se esperaba de él

una total cooperación con las recomendaciones "'

(Parsons, 1966)",

ya que ese era su rol a cumplir

Para Parsons la práctica médica es un sistema social en el que se articulan pautas

de rol y pautas de orientación de valor‘ Existen pautas de rol médico y pautas de rol de

paciente que forman estructuras sociales, que a su vez conforman la estructura total del

sistema social, Parte del supuesto de que la salud es una necesidad funcional tanto para

el individuo como para la sociedad ya que incapacita a los individuos para desempeñar

“roles sociales nonnales”. El rol del médico pertenece al tipo general de roles

profesionales (subgrupo de roles ocupacionales). Esta institucionalizo alrededor del

contenido técnico de su función y las caracteristicas generales que orientan las pautas

profesionales de acción son: adquisición, universalismo, especificidad fiancional,

neutralidad afectiva y orientación colectiva (opuesta al autointerés del hombre de

negocios). El médico tiene como responsabilidad el bienestar del ,

Responsabilidad institucionalimda y legitimada socialmente para lo cual se requiere una

'" Uu dato inlportantc _\' que no podía ser incluido dentro de las clasificaciones ltecltas sobre quienes no' con los ' era que la ' ' irregular de la ' ' ' ' ' un hecho
extendido a todas las clases sociales.
" En su libro “El sistema social" Parsons utilim la práctica ntédiea ¡nm ejemplificar a partir de un
análisis empírico su propuesta conceptual sobre la estructura del sistema social. que parte dcl ¡turco de
referencia dc la acción. las pautas de orientación de valor. las pautas culturales y los ' s
tuativacionales del proceso social. (Ver Parsons. TalcotL “El sistema social". 1966)

ll!
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alta competencia técnica. El médico posee los elementos técnicos y de legitimación para

identificar, definir y tratar a la persona enferma (op.cit.).

A la vez el rol del enfermo es entendió como una condición, constituye un rol

social institucionalizada y del cual se esperan y se depositan socialmente deter ‘

expectativas. El rol del enfermo incluye la excepción de responsabilidades normales del

rol social, entendido no sólo como un derecho sino como una obligacion por parte de la

persona que se encuentre enferma. El médico oñcia como tribunal de apelación y como

agente directo de legitimación de este proceso. El rol de enfermo es un rol dependiente

y negativo, adquirido sin premeditación que produce sufrimiento e incapacidad. Al igual

que el rol del médico es universalista, afectivamente neutral, funcionalmente especifico

y tiene una orientación colectiva. Si bien la enfermedad se considera una desviación, la

persona enferma no es responsable por esa desviación, Otra caracteristica del rol de

enfermo es que la persona enferma no puede mejorar por sus propios medios, no es

competente para ayudarse a si mismo. El enfermo no puede intervenir en su

enfermedad, se encuentra obligado a buscar ayuda profesional técnicamente compelenle

y a cooperar en el proceso de curación. No se encuentra cualificado para tomar ninguna

decisión en lo que respecta a su enfermedad y al posible tratamiento a seguir. No esta

cualificado para elegir (aunque esta descualificación no sea absoluta) (op.cit.).

Ademas del rol de enfermo podemos distinguir el rol de paciente como el

depositario de los servicios de un médico profesional científicamente formado. Existe

una institucionalización y legitimación de que el enfermo se convierta en paciente. Eslo

ocurre en la medida en que esta institucionalizada y legitimada que es la medicina la

única autorizada y la encargada de atender los problemas de salud. El rol de la persona

enferma como paciente y el rol del médico se aniculan en una estructura de roles

complement ios, Los modos en que ambos roles se encuentran institucionalizados

están relacionados con los aspectos de los equilibrios motivacionales del sistema social

(op.cit.). Las tensiones que existen en ambos lados de la relación médico-paciente son

tales que hay que esperar no solo una institucionalización de los roles sino también
- |mecanismos de control en Ia relación. En la relación médico-paciente deber

haber elementos de autoridad por parte del médico (autoridad que debe estar legitiinada

a partir de la orientación colectiva recíproca) que le permitan manejar la situacion. La
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responsabilidad del doctor de utilizar su autoridad responsablemente se corresponde con

la obligación del paciente de aceptar fielmente las recomendaciones del médico

(op cil ).

Entrando en los 60 comienza a ser problematizado el concepto de “rol del

enfermo” y se propone el análisis de las diferentes realidades clinicas representadas por

el médico, por el paciente y por sus distintos bagajes teóricos y empíricos sobre lo que

es la enfermedad y su tratamiento; aún perteneciendo a la misma cultura Se hicieron

diferentes estudios sobre la conducta de los pacientes y su posible
r ' "‘ ‘l/irracionalidad respecto al consejo médico Algunos estudios crilicos

proponían que habia diferentes sistemas de creencias sobre la salud a traves de los

cuales la gente decide según sus preferencias, percepciones, opciones, etc.

Las teorías psicológicas de la conducta propuestas por Freud que se

popularizaron después de la 2° guerra mundial, destacaban la imponancia de focalizar

en el paciente y en sus interpretaciones y vivencias sobre su enfermedad para lograr una

mayor cooperación. (Lerner,l997)

El término "compliance” entendido como “la nredidn en que la conducta de una

pellïfllla (en Iérntinox de loma de nredicncián, xegnimicnlo de (ÍIBIÜJ, realización de

cant/tios en xn estilo de vida) coincide con el consejo nrédica a el del xis/enra de salud "

(Sackett y Haynes, 1976), comenzó a utilizarse en la década del 60. Pero se popularizó y

comenzó una discusión profesional sobre la temática en los 70, a panir de la publicación

de dos libros de Sackett y Haynes: Compliance lvilh Hrerzrprnnic Regimenx y

(‘onrpliaitce in HLTlÍ/Íl Care, publicados en 1976 y i979, respectivamente, por la

Universidad Johns Hopkins de Baltimore, EEUU, Ambos autores eran médicos y

epidemiólogo clinicos y junto a la publicación del libro también organizaron

numerosos simposios, conferencias y seminarios para Ia discusión del tema. Estos

autores utilizaron el concepto para incluir en él a todos los estudios que trataban la

problemática de la cooperación del paciente, desde los años 40 hasta entrados los 70

(Lernerl997).

Este hecho progresivamente contribuyó a legitimar un área de investigación y el

ténnino “compliance” fue confirmado e incorporado al bagaje conceptual de la
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medicina. Estos estudios se fitndaban en cifras que estimahan que entre el 38% y el 75%

de los pacientes no adherían a los tratamientos (optcit).

Habiendo sido popularizado por investigadores clinicos no resultaba sorprendente

que el problema de la “compliance” desde 1970 haya sido caracterizado, no solo como

un “fastidioso” problema clinico, sino también como un problema científico que los

investigadores debian estudiar y resolver. La “compliance" paso a ser un problema

médico que podia ser identificado y estudiado con el objeto de descubrir e implementar

soluciones “autorizadas” aún cuando existían y existen dudas metodológicas sobre

como medir la “compliance”. Como ya se ha dicho, la literatura médica desde 1976,

sobre "non-compliance” esta repleta de estudios sobre medicación de larga duración,

sistema " , nsario de píldoras, estrategias para modificar conductas, etc, Esta literatura

pane del supuesto de que la “non-compliance" es definible, delimitable y

pr encialmente estática; a la vez que suponen una irracionalidad por parte de los

pacientes que no cumplen con el tratamiento, La idea de que los pacientes están

obligados a cumplir con los tratamientos deviene de la autoridad que los médicos

ganaron en el momento en que consolidan su hegemonía y autoridad en el manejo della

enfermedad y su tratamiento.

Existe un consenso especial, en el caso de la “non-compliance” al tratamiento en

las enfermedades infecciosas a no ser tolerado el incumplimiento sobre las bases de la

posible expansión de la enfermedad y de la creación de resistencias.

Finalizando los 80, con el reciente resurgimiento de la tuberculosis, la aparición

del Vih y el surgimiento de las resistencias múltiples, algunos sistemas de salud pública

han implementado nuevas estrategias terapéuticas (ya no la del aislamiento) como por

ejemplo, las terapias observadas directamente en donde los pacientes tienen que (omar

sus antibióticos bajo supervisión médica (en a clinica, en su casa, o en la calle donde un

trabajador de la salud le administra cada dosis) (op_cit,).

En la última década hay articulos que proponen una reconceptualización del

término “compliance" y su sustitución por el de adherencia o “defaulting”, Se

argumenta que "compliance" supone una relación asimétrica y autoritaria de

dominación y subordinación entre el médico y el paciente, en donde el paciente de

forma pasiva, deberia cumplir con el mandato médico, En cambio la noción de
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adherencia implicaría una relación más democrática en donde prima el diálogo por

sobre las órdenes y en donde médico y paciente negocian y consensuan el mejor

tratamiento a seguir. Se propone a un paciente activo y preocupado por su salud que

decidirá en última instancia el camino a recorrer. Otros autores proponen categorias

como las de no cumplimiento inteligente o cumplimiento caprichoso para designar

aquellas situaciones en donde no cumplir tiene sentido o donde cumplir no lo tiene

(Trostle, 1988). Conceptos como autorregulación o autoadministracióu enfatizan en las

responsabilidades individuales sobre cada una de las conductas. Pero todas estas

definiciones se centran, focalizando en la visión del médico, en la
colaboración/contribución que el paciente tiene que tener para con la terapia.

En el marco de la reconceptualiución de la atención médica, algunos enfoques

enfatizan en la perspectiva del paciente; considerando que son los pacientes quienes

tienen que tener el poder de decisión sobre sus problemas de salud/enfermedad.

Postulan que la consulta médica no debe ser una instancia prescriptiva sino que
¡­
l ‘amenialmente se debe escuchar al paciente y trabajar a partir de ello. En el marco

de estos enfoques se puede ubicar la noción de “counselling”. Algunas de las cuestiones

mas generales que se plantean acerca del “counselling” se relacionan a las

problemáticas que encierra la cotidianeidad de los sujetos que sufren algún

padecimiento. Es necesario ver qué quiere hacer el paciente y ayudar a conseguirlo a

panir del establecimiento de un “contrato" con este que suponga trabajar un plan de

"counselling" y un plan de evaluación (Tourette, 1998). Este tipo de abordajes abarcan

distintos aspectos de la realidad (esfera médica, esfera social, acontecimientos

interpersonales, esfera de la vida sexual, esfera del discurso, etc.) para incorporarlos en

sus modalidades de intervención a través del relevamiento de componentes

emocionales, cognitivos, sociales y cumponamentales. Uno de los objetivos más

importantes del “counselling” es reducir los fenómenos de poder en la consulta. Es

necesario reconocer el "counselling" no como consejo sino como empoderamiento

(“empowerment") (op.cil.).

El uso del término adherencia en lugar de “compliance” no implica una

reconiceptualización del problema y en la bibliografia aparecen utilizados como

sinónimos. Históricamente el no cumplimiento se construyó como desviación, a traves
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de una terminología muy agresiva para caracterizar a quienes no cumplían (alcohólico,

reacio, transeúnte, recalcitrante, etc.) y con una modalidad de intervención violenta

como lo fue el aislamiento‘ El Ienguaj utiliudo para nombrar a las personas que no

cumplen con el tratamiento es históricamente contingente, el remplazo del termino por

otros como adherencia, fidelidad, conducta de toma de drogas, consumo de medicación,

etc. no cambia la ideología del concepto (Lerner, 1997).

3.l- El estado de ln cuestión

En los últimos 30 años el “cumplimiento” o “no cumplimiento“ de las

recomendaciones médicas en cuanto a los cuidados de la salud o al correcto seguimiento

de los tratamientos impartidos, se ha tornado un problema de importancia creciente en el

campo de la medicina. Distintas investigaciones han encontrado que la falta de

cumplimiento de los tratamientos existe en gran escala (se piensa que el 50% de los

pacientes no cumplen con los tratamientos), A esta problemática se Ia ha denominado

“compliance”/ “non-compliance", adherencia/ no adherencia, seguitniento/ _no
seguimient v.

Los racientes que cumplen o no con el tratamiento prescrito son focos de

multiples trabajos tanto en medicina como en ciencias sociales, Un indicad u de este

creciente interés por la temática lo constituye el número de articulos sobre el tema

publicados y su desigual distribución en las últimas tres décadas. En Internet hay

registrados bajo la palabra “compliance" mas de 4l.000 anículos”. De estos articulos

no se registran publicaciones anteriores a l964 y como se puede ver en uno de los

siguientes graficos, casi el 90% de estas investigaciones fueron publicadas en los
últimos 20 años

” La dirección dc intcmct dc donde se obtuvo la iuforimcióil ¡Ilcnciotlada es una md dc iufonnnción
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Es importante destacar que bajo la denominación de “compliance” Medline

incorpora problemas y temas diversos, a saber.

o distintos tipos de experiencias con medicamentos

o monitoreo de diferentes terapéuticas mediame una variedad de dispositivos

eléctricos (“electronic compliance”)

o estrategias para el control de la “compliance" en r cientes (visitas
domiciliarias, toma de la medicac ‘uu en centros asistenciales, conteo de pastillas, etc.)

ntédica con una importante base dc duos - medIÍncJZ¡2llpJÍ/\\\\'\\'4.nCbIJIlm nthigcn /PubMed/
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0 estudio sobre racionalidad de las decisiones de los pacientes

c el manejo de la información por parte del médico y del paciente

o diferentes percepciones sobre lo que es el cumplimiento de la tnedicación.

Estas reseñas bibliográficas proponen una visión crilica a los abordajes utilizados

en los diferentes articulos sobre “compliance” o adherencia en las ciencias sociales,

considerando una marcada tendencia a la búsqueda de factores causales y un dominio de

la perspectiva del profesional en detrimento de la del paciente Esto se ve en la

importancia que se le da a la relación médico-paciente como una de las principales

causas de no cumplimiento. Existe, según estos autores, una ausencia de un marco

teórico y conceptual desde donde abordar la problemática, También consideran que se

incurre en graves problemas metodológicos en muchas de las investigaciones.
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Propuesta de Investigación

l. Principales categorías de análisis

Tanto la enfermedad, los padecimientos y los daños a la salud que afectan la vida

de los conjuntos sociales como las respuestas sociales a éstos se constituyen como

procesos estructurales en todo sistema social y en todos los conjuntos sociales a partir

de los cuales se establece colectivamente la subjetividad (Menéndez, l994)

Se parte de la categoria de procesos de salud-t:ItferInüdtuI-a/vllciríll entendidos

como procesos ltistórico-sociales emergentes de las condiciones de trabajo y de vida de

una sociedad dada. Entendido como construcción social, se define como “al proceso dr:

coudicionantirzrtlr) recíproco entre las I'E[)I'€.\'UIlIflCÍ()II(’.ï y lar ¡Irác/icax. IÍL’.\(II'I'UÍÍH(ÍU.\'

¡anto por los‘ especialis1ax del campo (curan/ares) — incluidos" Iox distintos" ¡live/yx ¿la

organizacion inslilucional - y los diverso: Korg/urnas socia/ex" (Grimberg; l992) en el

que han operado (y operan) diferentes mecanismos de apropiación, reelaboraciún y

reinterpretación entre los distintos actores sociales (Menéndez; 1994)

Esta construcción social se efectúa desde relaciones de hegemonía y

subaltemidad, esto es, escenario de complementariedad y conflicto entre diferentes

actores sociales y, fundamentalmente, "desvía mm red trarinble de relaciones" de fuurza

que ¡trade/an y dan sL-ulidr) a la vida colidimta "(Grimberg y colab, 1995) y que. "no su

imponen sólo desde afirera y arriba xino par la canxlrtrcciriit de conxmnvo a partir de

complejox nrecanixrttos COILYCÍEIIIES yno constituir’. ' (Grimberg, l992)

En este trabajo se propone manejar el saber medico en términos de
repre.s'uItIuL'ir)Imx y prácticas ¡técnicas constituidas a partir de sus grupos de

socialización y acción profesional y producidas a panir del rol tecnico que necesita

representar el médico (Menéndez y Di Pardo, l996). Este concepto de representación

resulta útil para el analisis de representaciones y prácticas médicas en tanto

construcciones técnico-ideológicas, no asi para el análisis de representaciones en

población general.
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Estas representaciones y prácticas técnicas son adquiridas por los profesionales a

través del aprendizaje fonnal e informal en instituciones médicas, cargándose dicho

saber de una objetividad diferencial (“objetividad cientifica”). Estas representaciones

constituyen “un sistema de expectativas para la intervención clinica, que se realizan y

modifican en la práctica". Menéndez y Di Pardo afirman que las representaciones

técnicas son previas al sujeto y al grupo de profesionales, éstas refieren al esquema

dominante en la profesión y en la institución de la que son parte y sobre las cuales los

sujetos solo pueden ejercer modificaciones parciales.

Estos autores definen el concepto saber en un nivel de abstracción mayor que los

de representaciones y prácticas que remite a "la articulación que opera ul nrúdicu en

Iérnrinvs jim‘. ' ’ entre el ' ' civnlrficv- técnico aprendido
en su [IIOCEJO/ÏJITIIÜIÍVO ruriirersilaria: al ‘vlracinrierrtr; y Iécrricux obtenidos‘ apartir" de

xrr trabajo profesional; a las caxlrrnrbrex ocupacionales irrcorporudux en Iax

irrxliluciorrex Inédicax y a la aprop’ " y rexignijivacián técnica de [ax
repr ' ' yprácticas ' ‘ " " ‘ "(op.cit.: S8) Es con este saber que
el profesional opera a nivel teórico para diferenciar y controlar las representaciones y

practicas de los conjuntos sociales respecto de los procesos de salud-enfermedad­

atención y por supuesto a partir de su intervención técnica (op.cit.).

La atención médica será abordada en tanto modos históricamente especificos de

"institucionalización" de la atención de la enfermedad y Ia muerte, que delimitan un

espacio jurídico-politico, social, profesional y cultural que contribuye a la legitimación

de la autonomia de la profesión y a la reproduccion económica-productiva, y que

constituye una de las principales áreas de control y disciplinamienlo social al nivel del

conjunto de Ia sociedad (Menéndez, i990). Los procesos de atención médica delimitan

su objeto de intervención instituyendo a los sujetos como "pacientes" (o "pre­

pacientes") y a sus padecimientos y malestares en "casos" de enfermedad (o "no­

enfermedad") con el objetivo manifiesto de curar, rehabilitar, mantener y, en menor

medida, prevenir (Margulies, i997‘, Frankenberg, i994).

En el marco de esta construcción se considerará que la racionalidad médica tiene

que pensarse en relación con:
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- el papel articulador de la profesión médica entre producción cientifica,

producción farmacológica y saber de los conjuntos sociales,

< la situación conflictiva y contradictoria entre la presencia intrínseca de lo social

en parte de las representaciones y prácticas técnicas y la necesidad profesional de

excluirla,

- los procesos transaccionales entre médicos y pacientes,

- las funciones técnicas, ideológicas y economicas cumplidas por las instituciones

médicas (Menéndez y Di Pardo, 1996).

1.2. Racionalidnd médica y Modelo Médico Hegemónieo

La racionalidad médica puede ser analizada en un nivel de abstracción que remite

al Modelo Médico Hegemónico como asi también con relación a un problema

especifico a través de la descripción y analisis de sus representaciones y prácticas

técnicas. En cuyo caso se vera como opera esta racionalidad como expresión del modelo

y como proceso panicular con racionalidad propia y con características que no son

necesariamente compatibles con la totalidad de los rasgos y funciones del Modelo

Médico Hegemónico (MMH) (op.cit,)

Siguiendo la propuesta analítica de Eduardo Menéndez entendemos por Modelo

Médico Hegemónico (MMH) al conjunto de practicas, saberes y teorias generadas por

el desarrollo de lo que se conoce como medicina cientifica, consolidada como la

encargada de la atención de las enfermedades, legitimada por criterios cientificos y por

el Estado (Menéndez; 1992). La expansión histórica del MMH ha supuesto la

subordinación y complementariedad de otras prácticas al este modelo biomédico.

El autor Caracteriza tres “tipos" de funciones del MMH: a) fiinciones curativas,

preventivas y de mantenimiento; b) funciones politico-ideológicas de control,

normalización, medicalización y legitimación, y c) funciones económico- ocupacionales

(op.cit.)'

' Los tcstitnoilios que rcficrcil al problema tnédico de la adherencia lum pcnnitido verificar yan
parte dc cslas aimctcñslims es. aunque en este trabajo sc centrará solo en algunos de estos
msgos considerados mas relevantes.
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El MMH es una construcción metodológica que permite entender Ia racionalidad

biomédica y el fuuci- namiento de la ideologia técnica dominante en el saber médico y

que opera de forma diferencial al interior de cada sistema sociocultural, político,

económico y teórico-práctico especificó. Menéndez propone una serie de rasgos

estructurales que caracterimn al modelo: a) biologismo; b) concepción teórica

evolucionista positivista; c) ahistoricidad; d) asocialidad; e) individualismo; t) eficacia

pragmática; g) la salud enfermedad como mercancia (en términos directos e indirectos)

h) orientación básicamente curativa; i) concepción de la enfermedad como ruptura.

desviación, diferencia; j) práctica curaliva basada en la eliminact del síntoma; k)

relación urédico/paciente asimétrica; I) relación de subordinación social y técnica del

paciente, que puede llegar a la sumisión; m) concepción del paciente como ignorante,

como portador de un saber equivocado, n) el paciente como responsable de su

enfermedad‘, o) inducción a la participación subordinada y pasiva de los “consumidores"

de acciones de salud; p) producción de acciones que tienden a excluir al “consumido?

del saber médico; q) prevención no estructural‘, r) no legitimación cientifica de otras

practicas; s) profesionalización formalizada; t) identificación ideológica con la

racionalidad cientifica como criterio manifiesto de exclusión de otros modelos; u)

tendencia a la medicalización de los problemas; v) tendencia inductora al consumismo

médico; w) predominio de la cantidad y lo productivo sobre la calidad ; x) tendencia a la

escisión entre teoria y práctica, conelativa a la tendencia a escindir practica médica de

investigación médica (opcit),

Estos caracteres proponen un primer nivel de explicación de un alto grado de

abstracción que sólo podrá dar cuenta de los procesos estudiados en la medida en que

éstos sean articulados al análisis de situaciones especificas y en contextos históricos

particulares

Entrados los años 70 los cuestionamiento a la biomedicina, a su eficacia y a su

ideologia, que comenzaron en la década anterior, y que provenían de diferentes

orientaciones criticas, incluso desde el propio MMH, alcanzaron su máxima expresión.

Frente a este cuestionamiento el saber biomédico no asumió las criticas provenientes de

distintos sectores sino que por el contrario reforzó aun mas algunos de sus caracteres

principaies como por ejemplo e biologicismo.
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Esla crisis se manifestó diferencialnienle en los países centrales y en los paises

periféricos. No ubslanle estas diferenciaciones, algunas de las caracteristicas de la crisis

del MMH más significativas son: los aumenlos de los costos, aumenlo del consumo de

fármacos, incremento dela intervención médica, industria de la enfermedad. incremento

de la mortalidad y la morbilidad, persislencia de muertes evilables, problemas de

infraestructura, etc. (op.cil.)

En esle trabajo se pane del supuesto de que el saber médico evidencia una

recurrente ineficacia respecto a determinados problemas, en vinud de una serie de

características que orientan la inlerprelación y la inlervención médica "Dic/mx

Iirnilacinnex m: expresan con mayor transparencia ante ¡zudeciniienlox que no puede

definir con precisión y no ¡Jaen/e con/mini‘ ni xnliiz'irniar (curar-prerain) en rérminnx

Iécnicax"(Menéndez y Di Pardo, 1996),

32



1' 'rr)¡7IIL'.\1a ¡lc intwxligacirlr:

2. Metodología

Desde una perspectiva antropológica’, esta investigación se propone un una

aproximación al analisis de representaciones médicas desde el contexto de las prácticas

especificas, Más especificamente, se apuntó a estudlar el conjunto de nociones,

categorias y procedimientos de médicos infectólogos en tomo de la modalidad

terapéutica antirretroviral y el problema de la adherencia en las personas que viven con

Vih-Sida, desde el marco del conjunto de sus relaciones institucionales,

El relevamient; de estas nociones, categorias y procedimientos se efectuó en base

a entrevistas en profundidad a profesionales especialistas en la problemática y a Ia

observación panicipante en las instituciones en donde estos profesionales desempeñan

su actividades cotidianas.

El universo de análisis lo constituye el conjunto de profesionales médicos

vinculados a la problemática y que trabajan en unidades hospitalarias públicas de

Ciudad de Buenos Aires y Gran Buenos Aires.

Las unidades de análisis son medicos infectólogos en tanto profesionales

encargados de la prescripción terapéutica a personas que viven con Vih-Sida La

construcción de estas unidades de análisis parte del supuesto de que el saber y la

práctica médica se aprenden y se desarrolla en marcos pol¡tico-institucionales históricos

concretos y que estos médicos panicipan activamente en un proceso de construcción

social en torno al Vih-Sida. También, que el alcance y el peso de su panicipación, asi

como la aniculación de los distintos actores en este proceso depende de relaciones de

hegemonía, es decir de relaciones de poder histórico-concretas (Grimberg y coIab.,

1997)

Se realizaron entrevistas semiestructuradas a ll médicos, en sesiones múltiples

de aprox damente l hora de duración‘ La guia de pautas fue definida pr .iamente y

se incluye como anexo. Es necesario aclarar que en el marco de este trabajo la entrevista

es entendid como una relación entre el entrevistador y el entrevistado, cuyo producto

3 Uno dc los supuestos ructodológicos de lu r "u autropológica cs cl dc la descripción _\ cl análisis
dc la racionalidad dc los distintos actorcs sociales. a partir de sus sabcres y cxpcricticias. dc las
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no es “información relevada" sino datos construidos en el contexto de Ia misma. La

observación se realizo en las salas de espera y pasillos destinados a Ia atenciún de

personas que viven con Vih en las distintas instituciones hospitalarias, realizándose los

registros wrrespondientes.

2. l . Los entrevistados

De los once médicos, especialistas en enfermedades infecciosas entrevistados,

cinco penenecen a distintos hospitales de Ciudad de Buenos Aires (Muñiz, Fernández,

Piñero, Pirovano, Tornu) y seis a hospitales del Gran Buenos (Posadas, Parosien,

Hospital de Moron, Moreno, Lanús. José C. Paz)‘. Exceptuando un profesional que se

recibió en la Universidad de Córdoba, con el titulo de médico cirujano, el resto lo hizo

en la Universidad de Buenos Aires con el titulo de médico especialista.

El promedio de años de ejercicio de su profesión es de 22 (entre l6 y 30 años)

Dos de ellos han tenninado la especialidad recientemente. Todos están casados y con

hijos.

Siete de los entrevistados tienen, aparte de la especialidad en enfermedades

infecciosas, una segunda, y hasta una tercera especialidad (especialista en clinica

médica, en pediatría, en medicina interna, en administración hospitalaria, en

tisioneumonologia). La capacitación en Vih-Sida esta dada, en todos los casos, por las

la asistencia a cursos y congresos de diversas jerarquías e importancia, También

reconocen como capacitacion las residencias y rotaciones por servicios especializados

en el tema. Tanto por su formación de base, por la capa ' diferenciada en Vih­

definiciones que ellos mismos manifiestan
J De los hospitales mencionados. los cinco hospitales dc la Ciudad de Buenos Aires ptrtenecen al ámbito
municiml. El Posadas cs el único hospital nacional. El resto se financi con fondos eopurticipndos entre
los distintos municipios y el gohiemo de la Provincia de Buenos Aires. Todos menos el Muñiz que se' ' en ' ' y el l‘ ' ‘ que tiene un “ servicio de ' ‘ ­
financiado en pune pnr la Fundación Huésped - son hospitales generales en donde el Vih-Sida es tratado
corno una enfemlcdad ¡nas En general. en estos últimos. furtcionarl consultorios de infectología o grupos
de trabajo, atendidos por uno, u a lo surno dos médicos infeetólogos. una enfermera. a veces un psicólogo
(o interconsu fluidas con psicologia) y/o un trabajador social. En su mayoria los hospitales no Cuentan
con la ' " adecuada para hacer los análisis correspondientes Algunos de estos hospitales solo
tienen posibilidades de hacer el test diagnóstico y deben recurrir a otros hospitales pum las demás pruebas
de laboratorio.
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Sida, como por la calidad y cantidad de la experiencia hospitalaria, se puede decir que la

preparación y capacitación de estos profesionales es variada y desigual i

La mayoría de estos médicos lienen el cargo de médico de planta, salvo lres de

ellos que poseen cargos de alguna jefatura (jefe de servido, jefe de sección y jefe de

división). Además de la actividad hospitalaria, todos los médicos tienen algún otro tipo

de actividad laboral, ya sea en clinicas privadas o policonsultorios. Siete profesionales

atienden, además, en sus consultorios.

Todos los entrevistados tienen vinculos con alguna institución. Algunos

pertenecen a alguna Ongi Seis de ellos, son miembros de la Sociedad Argentina de Sida

y de la Sociedad Argentina de Infectología. Cuatro de los entrevistados participan en el

GADIS, Grupo Argentino de Investigaciones en Sida (este es un grupo nuevo que surge

como’ un desprendimiento de la Sociedad Argentina de Sida). Algunos de los

entrevistados tienen estrechas relaciones con instituciones y/o personas que se

constituyeron como referentes del problema Sida en la Argentina y con sus lineas de

trabajo e investigación. Fueron pocos los entrevistados que manifestaron no tener

relación con ninguno de estos referentes, o bien explicitaron su buena relación con todos

ellos,

2.2. El trabajo médico

El analisis de la actividad médica involucrada en el proceso de atención a

pacientes infectados con el virus del Vih será entendida, siguiendo a Menendez y Di

Pardo, como "trabaja ¡Médica en lau/a ac/ividad profesional y Iécltica que utiliza

conccpciuliea‘ a ÍILY/fllIlItJII/(LY que parciahuenh: {ÍEVÍIJIILHI mi la imuïligzrniáii hiu/núzlica.

1.0.x‘ (‘Lflïll/ÍGIÍUS de Ia itwexligaci’ u’ arliculalt ¿‘un la experiencia clinica. ¿’un Im‘

coxlultibresr acupacioltttlcs (l-ïcicisan; I 978) y con lux crmdicitntes‘ iIl.\'IÍIlI(.‘i()IItlÍt‘.\' para
,..producir mi saber prr'.' Es fiindamenlal reconocer la importancia de los

procesos institucionales sobre las representaciones y las practicas profesionales para

poder entender que gran parte de la actividad médica es trabaio rutinizado, organizado

por pautas administrativas y por un comportamiento de rol que condiciona y Iitnila la

intervención individual (Menéndez, E y Di Pardo, R; 1996).
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Esta caracteristica del trabajo médico trae aparejado un creciente proceso de

homogenización de las actividades. El desarrollo de algunas tendencias técnicas, tanto

al nivel de la organización del trabajo como de la intervención profesional, inclusive en

el campo dela investigación biomédica, tiende a limitar cada vez mas la variabilidad y a

establecer una mayor homogeneidad en las formas de trabajo y en las caracteristicas del

saber al interior de un sistema cultural. Sin embargo la tendencia a la homogeneización

tecnica no elimina la presencia de los procesos ideológico-culturales y no impidenla

constitución de panicularidades técnico-culturales pero siempre dentro de un

determinado sistema médico (op.cit).

Del análisis de las entrevistas se desprenden particularidades que caracterizan a

los diferentes entrevistados y que pueden separarse en tres grupos‘.

J Un primer grupo lo constituyen aquellos entrevistados que tienen un discurso

esuucturadamenle biomedico. Su discurso esta fuenemente sistematizadu y pretende ser

“objetivo, “neutral” y “cientifico". No existe en sus éstos una reflexion sobre sus

saberes y sus prácticas Tampoco se manifiestan inquietudes o posturas definidas sobre

las condiciones de sus prácticas o sobre los problemas más generales de salud y/o

sanitarios. En estos profesionales la sistematicidad y claridad que demuestran en la

contestación de p: a pt ' “hi- "'  se 4 e frente a preguntas
que hacen referencia a las caracteristicas de sus prácticas‘ Existe en este grupo una

fuerte orientación biotécnica en donde se pondera lo biológico-viral en términos de

definición, y causalidad, y se establece una distinción entre problema medico y

problema moral o social, Pane de esta orientación muestra fuerte peso de valoraciones

morales. En ténninos generales esta orientación focaliza en la atencion médica,

planteando como eje el “control de la epidemia", a través del control de los “grupos" o

“comportamientos de alto riesgo” y la protección de los individuos paralela a Ia

intervención médica clínica (Grimberg y colab._ l992).

‘ Esta ' " se un , ' con una "' " previa ' por Grimbcrg.
Mnrgnlies y Wallace cn una investigación sobre representaciones médicas realizada en l995.

36



¡’ra/manila de iuvexlignt'ióii

En este grupo se ubican:

Entrevistado N” 3 (varón, l9 años de ejercicio de la profesión)

Entrevistado N" 4 (varón, 30 años de ejercicio de la profesión)

Entrevistado N“ B (varón, 26 años de ejercicio de la profesión)

Entrevistado N” 9 (varón, 20 años de ejercicio de Ia profesión)

J El segundo grupo está conformado por aquellos médicos que tienen una

visión critica sobre sus prácticas y sobre las condiciones de éstas pero en términos de

actitudes personales y/o limitaciones profesionales o laborales individuales y no en

términos de constitución de saberes y practicas. Si tienen una visión critica sobre las

condiciones de su práctica y las condiciones de salud en general y manifiestan posturas

politicas claras con relación a ellas y en relación con la organización de los sistemas de

salud. Cuando estos médicos se ponen a pensar sobre sus practicas lo hacen en términos

de humanitarisrno, solidaridad, necesidades o la falta de ellas. En esta orientación se

incorporan aspectos psicológicos, socioculturales y politicos en la consideración de la

causalidad, definición, prevención y tratamiento del problema. Sin embargo hay que

diferenciar entre aquellos que expresan modelos epidemiológicos
muItietiológicos/multicausales, incluyendo factores genéticos, psicológicos, sociales o

culturales; y aquellos que manifiestan una visión más politico-social global, con fuene

peso de la responsabilidad del Estado y las organizaciones sociales (op cit).

En este grupo se ubican:

Entrevistado N“ l (varón, lO años de ejercicio de la profesión)

Entrevistado N° 2 (mujer, 27 años de ejercicio de la profesion)

Entrevistado N° 5 (mujer, l6 años de ejercicio de la profesión)

Entrevistado N" 6 (mujer, 27 años de ejercicio de la profesión)

Entrevistado N°l l (varón,l9 años de ejercicio de la profesión)

J Por último un tercer grupo, está constituido por profesionales que mantienen

una actitud critica en relación con sus saberes “bioinédicos" y sus prácticas, Esta

postura critica consiste con la revision de conceptos y definiciones centrales para la

37



Í’I'U[)IIL’.ï/l1 di: imwxllgtic1ïíli

práctica médica como por ejemplo los de salud y enfermedad. Esta visión no implica

necesariamente el cue tionamiento a todos y cada uno de sus saberes y prácticas, pero si

un manejo conceptual y una postura que intenta una revisión critica. Como ya fue

planteado los sujetos tienen capacidad de crear y/o producir actividades discrepantes y

hasta cueslionadoras dentro del trabajo médico, pero éstas suelen ser marginales y por lo

menos hasta ahora no cuestionan la hegemonía del modelo medico. Por otro lado este

tipo de manifestaciones son negadas u -r ‘ por e‘ sistema de representaciones

téc ' imperante (Menéndez y Di Pardo; 1996)

En este grupo se ubican:

Entrevistado N° 7 (mujer, l6 años de ejercicio de la profesion)

Entrevistado N°l0 (varón, 20 años de ejercicio de la profesión)

pais

Esta síntesis sobre la especialidad en enfermedades infecciosas en nuestro pais

surge de la necesidad de contextualizar la situación profesional de los médicos

entrevistados. Esto permitira entender mejor el proceso de fan-nación de estos

profesionales en relación a su especialidad y a las diferentes orientaciones propuestas.

En la Argentina la infectología‘ nace con las grandes epidemias de cólera y liebre

amarilla de fines del siglo pasado. Es durante estas epidemias que se inaugura el printer

hospital especializado en enfermedades infecciosas - el hospital Muñiz - que funcionaba

fi damentalmente como casa de aislamiento, Esta ' ' ción quedó ligada durante

muchos años a la atención de estas epidemias y a su posterior localización endémica,

Desde ahi quedan circunscripta la atención de las enfermedades infecciosas al

hospital Muñiz en donde se constituye una Cátedra de Enfermedades Infecciosas y

Tuberculosis. Durante los primeros años de la década del 40, esta Cátedra se divide en

i Este apartado cs producto de una entrevistas a un “informante clave" la que tenia por objeto relevar
infomiacion sobre el contexto dc la especialidad en ¡nuestro pais.‘El término" ' _' e: un ' , un, ' ',' se hnhlahn , "‘ ‘en _, ’ '
inf: ' . .. De hac/m lux ¡tip/amm (h: especia/isla que alarga la Facultad de Medicina dicen
exp " en enfiznuezlntle: ' ' . ..
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dos: una Cátedra de Tisiologia y una Cátedra de Enfermedades Infecciosas. Es a partir

de esta división que comienzan a nuclearse los especialistas en enfermedades

infecciosas y se organiza un Curso Superior de Posgrado en Enfermedades lnfecciosas

de dos años de duración dictado en esa institución.

Las enfermedades de transmisión sexual, conocidas hasta ese momento,

(básicamente blenorragia y sífilis) eran territorio de la dermatología. Mas

c pcClfiCMneflÍB de la dermatosiftlografta (“Catedra de dermatosiftlografta") que

encontraba sus origenes en la Escuela Francesa de dermatología. En sus primeros

estadios, este tipo de patologías era tratado por especialistas en piel junto con

especialistas en urologiar La infeclologia sólo intervenia sobre los casos que se

encontraban en periodos de la enfermedad mas avanzados,

La dermatosifilogralïa surge, también, a panir de la demanda espontánea de la

población que ante la aparición de diferentes manifestacion sobre la piel producto de

este tipo de padecimientos, concurrian al especialista en piel o al urólogo De esta forma

los dermatólogos Iegitimaron la pertinencia de su intervención sobre este tipo de

padecimiento.

Con el desarrollo de la bacteriología se identifica los “agentes etiológicos"

causantes de las distintas enfermedades de transmisión sexual a partir de lo cual, las

enfer ‘ ‘ de u sexual -- ' muy a pasar al territorio de
la infectologia. Los dermatólogos comienzan a consultar a los infeclólogos para definir

el diagnóstico, proporcionado por los hacleriólogos y para detenninar el tratamiento

antibiótico más adecuado (Dominguez Mon, l993),

Curru itantemente, en la década del 60, se incrementa la manifestación de

enfermedades infecciosas y se agudiza el problema de las infecciones intraliospitalarias,

lo que lleva a estos especialista , la mayoría formados en el Muñiz, a radicarse en los

hospitales generales. Asi la infectología pasó de ser una infectologia clasica encargada

exclusivamente del tétanos, la tifoidea, la viruela, la escarlatina, etc., a convertirse en

una disciplina encargada de las enfermedades infecciosas de un hospital general

(neumonias, enfermedades por catéteres endovenosos, infecciones en los transplantados,

diálisis renal), De esta manera se pueden diferenciar por lo menos dos claros periodos

en la historia de la especialid 4. La infectologia clásica queda relegada al hospital
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Muñiz y se abre una “infectologia general” al resto de los hospitales, llamada en

algunos casos “infectología moderna”. Los encargados de Ia Residencia en

Enfermedades ' f ' sas (que aún hoy se cursa en el hospital Muñiz) comienzan a

organizar cursos de posgrado de enfermedades infecciosas en otros ltospilales y

comienzan a abrirse varias Cátedras (por ejemplo, en el hospital Italiano, en el

Fernández),

En nuestro pais, entre |98| y 1982, aparecen los primeros casos de Sida. El

primer caso lo diagnostica Pedro Cahn en el Fernandez. AI poco tiempo comienzan a

aparecer los primeros casos en el Muñiz que se conviene en el principal centro de

referencia en Vih-Sida del pais consolidandose en la poblacion general una fuerte

asociación entre Sida y hospital Muñiz (el Muñiz como “hospital del Sida“) En los años

subsiguientes, la expansión del Vih-Sida hace necesaria (y obligatoria) la atencion (muy

resistida por muchos profesionales e instituciones) en todos los hospitales.

A medida que el problema Vih-Sida se va intensificando e incrementando.

también lo hace el interés académico, cientifico, politico y económico sobre la
enfermedad.

Comienzan a organizarse una cantidad importante de fundaciones que junto con el

Estado (principal proveedor de atención al problema) comienzan a brindar atencion a

personas con Vih-Sida. Los principales referentes del problema en la Argentina con sus

distintas lineas de trabajo son el Dr. Pedro Cahn, director de la Fundación Huésped; el

Dr. Stamboulian, director de FUNCEl, y el Dr. Benelucci en el hospital Muñiz.

La magnitud del problema Vih»Sida y todo el complejo de relaciones que se

establecen a su alrededor ha determinado el total desplazamiento de la dermatología del

campo de las enfermedades de transmisión sexual (op.cit). Ahora los infectólogos

consultan a los dennatólogos sólo en aquellos casos en que el sindrome se manifiesta a

través de problemas de piel (rashes, sarcoma de Kaposi, etc.). El Vih-Sida ha permitido

la consolidación de la infectología como la especialidad médica autorizada a intervenir

sobre cualquier infección de transmisión sexual.
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3. Objetivos de ln investigación

El objetivo general de esta investigación ha sido estudiar la construcción médica

del problema de la adherencia o “compliance" a los tratamientos antirretrovirales de

pacientes con Vih-Sida.

Para ello nos hemos propuesto describir y analizar, desde una perspectiva

antropológica, y en el marco de una racionalidad médica dominante, las nociones,

categorias y procedimientos médicos en relación con la modalidad terapéutica

especifica conslmida para el tratamiento de personas que viven con Vih y los procesos

de medicalización que intervienen en este tratamiento7.

El material utilizado para esta investigación surge de entrevistas semi­

estrucluradas y de registros de observación realiudas a médicos infectólogos de

distintos hospitales de Ciudad de Buenos Aires y Gran Buenos Aires realizadas entre

octubre de 1998 y abril de 1999,

Las hipótesis que orientan esta investigación son:

- que la modalidad terapéutica construida para el tratamiento de personas que viven con

Vih delega la responsabilidad de los posibles “éxitos" o “fracasos” del tratamiento en

los sujetos que llevan adelante dichos tratamientos (en tem-tinas de cumplimiento/no

cumplimiento)

- que la construcción y los usos de las categorias de “c0mpliance" o adherencia

reliJerzan esta delegación de responsabilidades y producen y reproducen criterios de

normalidad/anormalidad, bueno/malo, salud/enfermedad, correcto/incorrecto, que

forman parte de la ideologia del modelo médico y que se expanden sobre la vida

cotidiana de los sujetos

- que la categoría de adherencia o “compliance” introduce en el tratamiento médico la

consideración de “lo social" a través de un proceso de “simplilicación" por el cual se

7 Esta investigación sc enmarca en cl proyecto tricnal “Construcción social y Vih-Sida. El proceso
de atención médica" (UBACyT TF93), dirigido por la Lic. Susana Margulics. cuyo propósito cs “efectuar
un estudio antropológico de las respuestas médicas al Vih-Sida a mrtir de la aplicación de un enfoque
politico cuyas tzitegorías de análisis cettualcs son las de " social y ltcgenmttia."
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reduce la complejidad de las trayectorias y los conlcxlos del padccimienlo a estándares

fundados en las calegorías ideológicas del enfoque de “riesgoÏ
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4. Instancias e indicadores de aná

En fitnción de la información requerida, se prevé relevar las siguientes instancias e

indicadores de analisis‘

D criterios y definiciones en relación a la problemática Vih»Sida

D percepción y evaluación de las modalidades diagnósticas

D percepción y evaluación de las rutinas y recorridos institucionales en relación

a la atención a pacientes Vih-Sida

D percepción y evaluación de los conocimientos referentes al Vih y a su

tratamiento (niveles de avance y rapidez)

D criterios y definiciones sobre las nuevas modalidades terapéuticas en relación

al vih-Sida

D percepción y evaluación de los retrovirales, de sus efectos y de los resultados

obtenidos en los nuevos tratamientos

D percepción y evaluacion de los recursos disponibles en las distintas

instituciones para la atención de pacientes Vih-Sida

D percepción y evaluación de las diferentes estrategias utilizadas en el proceso

de atención

D percepción y evaluación de las definiciones y los usos de las nociones de

“compliance” y adherencia

D percepción y evaluación sobre el manejo de la información en la consulta

D percepción y evaluación del lugar de Ia relacion medico-paciente

D percepción y evaluación de la relación que se establece con las personas que

son tratadas por Vih

D percepción y evaluación del lugar que se le destina al paciente en la relación

terapéutica
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Definición, clasificación, causalidad

y riesgo en Vih-Sida

l.

Existe un consenso generalizado en biomedicina, con status de ‘Verdad

científica”, sustentado por la investigacion básica y puesto de manifiesto en libros y

publicaciones especializadas de lo que el vih-Sida “es”. El microorganismo responsable

del Sida es un retrovirus conocido como vih (virus de la inmunodeficiencia humana).

Este virus ingresa en el organismo humano a traves del semen, secreciones vaginales o

sangre y se anida en los linfocitos CD4. Alli permanece en estado de latencia (“en

reposo”), durante un periodo variable de tiempo que puede extenderse a varios años. Por

causas aun no establecidas en un determinado momento el virus comienza a replicarse y

a multiplicar su capacidad de afectación del sistema inmune (al cual desorganiza por

completo inhahilitando las funciones de los linfocitos CD4)‘, Una vez producida esta

' En un testo de Pedro Cahn de i992 se define cn los siguientes términos el sistcim inmunológico:
"El dslcttta ititttune es una red canfirrttiadn par células especializadas)‘ átgatios que (lati cuenta de
diferentes clases de infirccianes. bacterias, liangos. etc. Entre snsfiincinnes se encuentran la de ilistinpuir
entre ta propio _v la ajena. altnacctiar ta itifnrtnaciati de la extraño reconocido. volver a reconocer a lo
extraño en otra ocasión, producir Iierraniientiis para cmtihatir at agente invasor. cnnnlitiar los combates
y desarrollar las respuestas rápidamente. Cualquier célula reconocida canta extraña capa: de provocar
una respuesta inmune se la ilenntiiitin antígeno. El sistema inmune se encuentra ilistnbuiilo por todo el
organismo a través de los órganos linfizides (médula ásea. el timo. el vaso. las atuigdalas. las adenaiiles.
el apéndice. las placas peyes. vasos linfáticos _v sanguíneos - transportan los lnifiicitos a todo el
organismo -). Er en la medula ósea donde se fizbrican las diferentes células de la sangre: glóbulos rojas,
glóbulos blancos y las plaquetas. Las glóbulos rojos distribuyen oxigeno a todo el orpatnsnio. lns
glóbulos blancas o leucocitos se encargan rte las dafetisas‘ contra las enferttteilarles infecciosa _v ta
plaquetas se encargan de ln coagulación du la sangre, Los gliihnlos blancos o leucocitos esta jiirnirulo
¡rar varias tipos de celular (fiinnula leucacitaria). entre ellas las linfocitos- quienes reconocen antigeiios­
especificos. Los linfocitos se dividen en: linfocitos By linfocitos T. Los tin/tratos [i se crean fuera del
Ittno _v generan anticuerpos especificas para cada nifeccián actuando sala en sustancias liquidos (
sangre _v fluidos). Los linfocitos T se crean dentra del tinto y actuan sohre las células. Los Inijïicitiis T se
dividen en.‘ células caaperadorasiitiductaras llamadas (‘D-ul a T4. _v células suprvsoras llamadas ( '01!‘ o
T8. Las células C D4 organizan ln respuesta inmune, su ntoniento y su tntetisidnrl. Tienen la capacidad de
activar atras celulas ( linfocitos II. Ty atras células). Las celulas (‘D8 tienen la fitncion de suspender la
respuesta inniime. El vilrsirla ataca las células (‘DJ desorganizandn al sistema inmune" (Czihii. i992).
Destaca en esta definición el uso por cl autor de gran número de metáforas bélicas. De hecho. diversos
¡tutores han ¡inuliLida esta definición del sistema inmune como sistema de defensa y ataque del organismo
(Huniiruy. IW]: Murtiii. i994).
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deficiencia inmune, comienzan las infecciones y tut1ores oponunistas, que se

constituyen en “enfermedades marcadoras". a su vez, criterios diagnósticos del "Sida

pi u; iamenle dicho"

Los profesionales entrevistados en su totalidad reiteraron los témtinos de esta

definición de Sida:

- "como .ru nonrbra la indica. ¿"Indra/ne de ¡Irmunodefic/‘cireiai adquirida".

producido por un virus, el Vih (virus de la inmunodeficiencia humana).

- provoca un profundo deterioro en el sistema inmunológico de las personas.

- se caracteriza por la aparición de determinadas enfermedades llamadas

oponunistas y más recientemente según Ia variación de indicadores de laboratorio. el

recuento de CD4 y el nivel de carga viral

En las definiciones de lo que la enfermedad “es", se plantean caracterizaciones

diferenciales, que se enumeran abajo y cuyo análisis se efectuará más adelante.

Algunos remarcaron:

Una cosa es infección por vih, otra lo es el Sida

(...) tenemos que hacer una pequeña diferencia entre In que ríg/Hficn Illfvfrïiún par el tvrnx de la
¡unmnodeficien humana _v la palabra Sida/ (...) (cnu)

(, .) la Ináx ¡Inpnrmnlc es’ diferenciar entre la que ex nfi-cctrírttr la que ex ’E.\It" Sula ( . ) (ctll ll)

i Es una enfermedad infecta-contagiosa l

(...) el Sula ex una eltfennedrrtlrIfiIcIIJ-canlagltixa pnlducrda par un ¡tirux ( ) tcnw)

Es una enfermedad que se trasmite por vias determinadas J

(.. ) ex una enfermedad wml ¡’que se Irnnxnrtle jimdamenlalntenta por vía xanguinea/ ¡mr vía xenlal
Irntrxutrxiún tterlical de madre a [lija/xau las ¡rex viax ÜÚSICUS/ (W) (cnlJ)

Es una enfermedad crónica

{ ..) _v camu unn enj/ ¡II Sula cama una eII/Ïrllleflflll nrfizccraxa / cranicn que / product’ ¡muuumlefirietitta
((.\'e rie))/ la que dice el Iiluh) (...) (cnLl l)
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Es una enfermedad incurable

(.4 en realidad es una , ¡parque t...) ' ' / parque se lmsimld ¡le
una persona a ln nira / es de evolución crónica / y Iinsia el inunienia mi tiene iratziinieniu efectiva im
curativo (m) (cnLó)

El Vih-Sida, como toda construcción biomédica de enfermedad, es caracterizada

según una “historia natural” que comienza con la manifestación de signos. sintomas o

valores de laboratorio, que tiene una evolución determinada y un final predecible. Entre

el ingreso del virus al organismo y las formas terminales de la enfermedad, se describe

un amplio espectro de manifestaciones " ' , las que han sido clasificadas con

diferentes criterios, pero siempre coincidentes en el carácter evolutivo progresivo de la

enfermedad. Un reconocido infectólogo, describe esta evolución de la siguiente manera:

"entre la segunda _v citarla semana llflxfllléí de la exposición al wli se
produce un cuadra agudo. canacid camu priiniiinficcitin caracterizada par
fiebre. ganglios injlainadns. rash cutánea. iiialestary ‘ecaiinieiita. ladus
estas eventos sun de corta iliiraciún, iia inas de N a 2I días. liiega ¡le la cual
ilesapareceii. El cuadra de priinuiiifavcciiiii caincnle can el iiianieiitii en que
se hacen detectan/es en las pruebas (le lahnralnriu los nnticiierpns cantrn el
virus fiverocmnrersitin), En el iiiawir parceniqie ¡le las persmms infeciailas la
serucunueizsián, iiiarcaila par la presencia de anticuerpos nllllvlïll
(«Ieleclribles en las ¡iruelias (le taburaiarin) se prailiice entre la segunda y
ucmva semana de exposicián y. carito ya se (lija, sala unn pequeña parte ln
hace crm expresión clinica. Algunos de las , . . iii/ectailas desarrollan
niveles deteclables de anticuerpos en etapas inas tardías (hasta 6 ineses
des-pue’. A partir ¡la este iiuniieiita el Jlljelt} , libre ¡la siinniiins
C un frecuencia las gang/ias auinentadas de tainnflu cunstinisen el prinier
signo de anormalidad pera la presencia (le estns ganglios {adenapatiasi
carece de valar pranastica, ("un el transcurso del tieinpa, y al progresar In
inniunndeflciencia. algunas pacientes comienzan a presentar' ‘ ’ t‘ m ' que pueden , 1 a
causas ajenas al w -.s1'dn _v verse también en personas H0 injecmdnsll/n
grupo ¡niparlanic de inan ¡acia . que se relacinnan cun la presencia ¡le
¡’ili-Xitla Ia constituyen las Iesianes (le la bricn (cnnrlirliasl nrnl. lll tip/asia
irellosa) las que resultan índicailnras ile una etapa inlernieilia (le la
enfizrniczlazl asociada can perdida de peso. fiebre. diarrea. suzlnres
iiucturnns. cansancio inuscitlar. signos que pueden considerarse (‘nlllll

. . .. inespecificns (le progresión dl’ la enfermedad" (Cahn. 1992)
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En esta evolución la aparición de las llamadas enfermedades marcadoras señala el

paso a la etapa de enfermedad tardía o avanzada, Esta sitJación se corresponde con lo

que se denomina “cuadro de Sida propiamente dicho"

Sin embargo la enfermedad tiene manifestaciones múltiples y variadas’

(n. ; depende IMHE/m del prtctente / entendex / es decir camu tmla: ettfertttetlnrl n thgnlllln x tm enMi’ nnn
enfermedad stno que exixtett los . entendes/ entonces una nene la tendencia a ' a cdlocarlax en
catnpartitnentat par una c-ttextiótt "" / pero en realidad no hnv un paciente que ¿en renal a otra
¿Itnt.':.7/ e.rte:: / exe e: un lema que siempre / creo que va a prevalecer xietttpre {rexe a que mx realmente
te hasás en estudios estadistícux v todo En: radar las intergretacíottex/ diganmx g gara el tttatteln nerd
en realidad te surprendéx parque xiettipre aparece un Dncietite que sale ¿era del canun liahintarpzir
ejemplo puede haber nn paciente que tenga hace I 0 I.’ aítnx n [5 que está ¡tijectmlzi tm tnnni num-a
rentedtos y está mna/ entendex/ asi que / está bien ms decís / buena peru ¿cuantas mn’ si mn ltttt_\'
¡mans pera Plixletl / cmnn nn‘ también exixten unn que xe infecta hoy v paxndn manana c: ett/arma y ¡to
cumple ctm el CIC/fl ¡la nn- a ó 7 aIlrLr que lenta que xer/ bueno por a/ti 31' un a tltlïhvltgttl‘ que {actnrex
cntienniitnntex teni-n / ¡mr ahi capaz que cx un tipa que me drngaha mucha" n par nhi le ¡mxm-nn mt
mócnlo de sangre ntuy alta ¿na?(...) (cnLllxel subrayado cs Iiucstro)

Frente a la unidad biológica de la enfermedad la variabilidad en la presentación de

la misma es entendida en términos de fenómenos excepcionales o diferenciales. que se

oponen a la idea de “historia natural de la enfermedad". Lo biológico se presenta asi

como permanente frente a la variabilidad individual. O bien desconocido en función del

desarrollo de la ciencia.

La variabilidad de la enfermedad es definida en la práctica clinica. La clinica

estudia los casos particulares, empleando formulaciones generales previamente

construidas, tratadas como si fueran leyes universales (Almeida Filho. 1993) “La

clinica parte de nn delertnittattle tipico (que xe rtrigina en el ennqm de lu
epidentirtlttgía). el efecto de lar ‘factorex de riexgo" sobre el une/o xingttlttr:

¡’ÍJIIUÍÍZUIM/t) nn pracexa de prodneeiútt individual de la etg/ertnednd" (op cit 37) La

práctica clinica reconoce la actuación de un agente mórbidp y sus procesos sobre el

cuerpo individual, considerando el caso ideal en su singularidad. o sea en Io que tiene de

particular y exclusivo. Sin embargo enla clinica la variabilidad individual es reconocida

sólo para ser desconocida en términos de excepcion a los procesos mayores y

universales. La tensión entre lo que dicen las estadisticas y Io que muestra la práctica

clinica se funda en el proceso por el cual la práctica clinica convierte las probabilidades

estadisticas en posibilidades individuales. Este proceso de reconocimiento y
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desconocimiento se fiinda a su vez. en la necesidad de la practica clinica (basada en la

interpretación Semiología) de legitimar su intervención a través de modelos biológicos y

matemáticos, cientificos y universales.

La variabilidad manifiesta en la clinica ha originado una de las frases mas

conocidas y renombradas en el discurso clinico: "No exime la ultfurnludztd xino qm:

exisvctt los‘ ¡Iacienlex Sin embargo en la practica los pacientes que no responden a los

criterios de la historia natural son excepciones: quedan fuera del canon o expresan un

terreno de provisoriedad en los conocimientos biomédicos. La práctica clinica se efectua

su reconocimiento de signos y síntomas sobre la base de la ñsiopatologia. (que estudia

los procesos patológicos del organismo), la que por su objeto de estudio — los procesos

mórbidos - produce un dislanciamient- entre el sujeto y su salud/enfermedad La

práctica fragmentada e instrumentalista, la hegemonía de la ftsiopatologia en la

deftnición de los problemas (opcit) y la aplicación de modelos estadísticos a casos

individuales hace que el objeto de la clinica sea Ia enfermedad y no los pacientes.

A esta relación tensa entre la unidad biológica y la variabilidad subyace una

definición de enfermedad como fenómeno independiente, con una existencia concreta

ftja e inmutable de lugar en lugar y de persona en persona. Se expresan por un conjunto

de signos y síntomas que son manifestaciones de lesiones que deben ser buscadas en el

interior del organismo y corregidas por algún tipo de intervención concreta

(Camargo,l994)

La enfermedad es lo que los especialistas dicen que es, en la medida en que

puedan reconocerla como tal a partir de su formación profesional. En muchas ocasiones

algunas personas ignoran cosas que los médicos creen y determinan como importantes y

viceversa; por ejemplo, los médicos consideran enfermedad cosas que los profanos no

(Freidson, 1978) y caracterizan las enfermedades de manera diferencial a los conjuntos

sociales y de forma cambiante. Un ejemplo de esto se puede ver en la cambiante

clasificación de caso Sida ofrecida por el CDC (United States Centers for Disease

Control, Atlanta, E.U.A.) y OMS. En ¡993 el CDC de Atlanta presenta una nueva

clasificación en base a criterios de la clasificación adoptados por los paises europeos en

donde se excluía el criterio de E.U.A. de una determinacion de CD4 de 200 mm.» o

menor y se incorporaron tres nuevas enfermedades marcadores: tuberculosis pulmonar
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en mayores de l] años, neumonía bacleriana recurrente y cáncer invasivo de cuello

uterino con crilerios diagnósticos especificados (Margulies y colab, l995)

Frente a la evolución natural del Vih-Sida, la clinica reconoce en su práctica

cotidiana casos que presentan una evolución diferencial’ de la enfermedad.

(m; ttttrll’ ctmlqtttera qm: xe cuntagie el virus puede llegar a tener ma.’ hay ntrax/ hasta a/mm r ¡my
¡iacientex que xv llaman pmgrexarex Ienmx/ u ser: que evolucionan muy lentamente a Nula’ extra hay
aIgmiox que aún teniendo contacta can el virus na xe ilfictan" que m) se mbe ¡mr que’ paxa/ pera ¡le ¡mr
sí cualquiera que tenga contacta mn el VÍFIIS se pude catilagiary xe puede enfermar/ a gram/cx rnxgax n
rea las‘ otrax muxas m) sabe/mr: Iurlavía cuáles xun (. .. Heat. 5}

Ante esta variabilidad se proponen explicaciones de tipo genéticas. Los

entrevistados hicieron referencia a distintos estudios genéticos llevados adelante por la

investigación médica. que permitirán conocer más acerca del “comportamiento del

virus” o cuesliones genéticas aún no delerminadas.

(m) hay una det’ un porcentaje que e.r alradadar del [(7% ¡la lux que .\'e ¡rr/echar que Aa Iu.\ llaman
prngrexarex lento: o na pmgrexa/ eh: acá evidentemente tiene que haber alguna CItExIÍritt genética y
además tendrá que ver can que xepa/ con cun cuextinnes inherentes al virus parque hay gente que m
en/Zrrttiay se tnuere en el término de 5 años y hay gente que se enjenuay se Inuere en el término de [5
ah::/ crea que debe hacer unn cuextiúti genética sitmado a cuextianex del \'trtt.\‘ a (umtturtex de Ia
cantidad de virux en el ¡namenta de Ia ' ' etc. / a calidad de vida n .ri Je nliutanlarntt hicu a .\1
cum, ". ¡mjor lux rrntamienta: etc. ¿no? (...I (ent)!

Eslas posibles “explicaciones/espec ' me " genéticas también se efecluaron en

relación a la aparición diferencial de determinadas enfermedades oponunislas‘ en

ZEI esludio de“la evolucion de la Icdad" prevé un lapso de enrr i .7 _\ hasta IU años. entre que se
produjo la infección y la nmrición dela primera enfennedad oporlunisla, Desde cl Inomenlo en que se
manifiesla In primer enfermedad oporlunisla y la muene por Si 1 el lapso es dc enlre l años y medio _\- 2
años. Eslas afirmaciones son efectuadas teniendo en euenla la‘ liislo Iialural dc la enfermedad" sininlervcnción médica alguna. Las ' lian " esta
' La aparicion de las llanuid.'is ' mareadoras señala el paso a la clapa de cnfennedad ¡ardiu o
avanzada‘ Esta ' " se corresponde con el cuadro de Sida propiamcnle dicho. Eslas marcadores
pueden dividirse en:
I) Enfermedad cnnxtitucitntal: definida por la perdida de peso involunlaria mayor al l0"/u. acompañada

por diarreas de mas de un mes de evolución y/o debilidad crónica _v fiebre documentada por más de
30 dla. ¡nlermilenle o eonslanle. en ausencia de enfennedadcs concurrentes que pudieran e.
dichos sínlomas.

2) Encefalopatia par Iïli- también se Io llama complejo dcmeneial asociado al Sida o compleja Sida­
Demencia. se define por hallazgos clinicos dc lmslcmos cognitivos y motores que inrcrlïeren en la
aclividad daria. Existen desordenes neurológicos primarios y secundarios en relación al ViII-Sida.
Son primarios si se reconoce una lisiopalogenia dimelo dcl virus sobre el sislcma nervioso cenlml
En cambio. se las denomina secundarias ' los [FISIOHIDS observados en cl sistema ncnioso centralson ' ‘ por" ' r ' .porlas r ' tipicusdeln’ "' ' o
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sujetos con caracteristicas particulares Si bien todos los entrevistados coincidieron en

que no existe una relación directa, estadísticamente comprobada, entre estos fenómenos

y las vias de transmisión de la infección, advierten que la experiencia clinica o la

especulación teó "ca podrían indicar alguna relación (la experiencia clínica muestra una

asociación entre Sarcoma de Kaposi y homosexualidad).

Otra de las hipótesis que se propusieron Frente a esta progresión diferencial de la

enfermedad es la proporción directa que hay entre la cantidad de inoeulo introducido en

el cuerpo en el momento de la infección y el tiempo de progresión de la enfermedad

Esta hipótesis fue muy recurrentes en muchos de los entrevistados

(,4 enn rexpccln a In ¡Irugmhcctrílt endavzlmsa x ex Amr lógicamente .4 ¡Imctllo l’.\ mqrnr In [HLUhtÍlt/{HÍ
de ctmlrrgin ex Inllyrlfy In rapidez del cnrrlagin Innrhién va n xer ntqvnr/ es (Iurir el pmmh- m n mr ¡mix
Carl!) para que xa haga g/Ïrcliva la eIr/¿Irrrrellarl/y azlemzix xa amcran Inmhiin hlrlnx I/rx flItÑrIIIPtÍIn/(‘A qm’
dependen de ln nrlicciún endmtenum/ cnnm por qempln nn xnlnntenlz le cnnlagian el wrux (¡el m.» sum
que se pueden contagiar Ileparin‘: By lado el reno de enfermedades haclerialtax ( .1 (cnu)

En general esta hipótesis siempre apareció referida en una primera instancia a los

consumidores de drogas intravenosas. Los "adictos" fntnnrenuxax en general “x011

poraltemeiones vascul o efectos colaterales de las drogas utili7adas pam cl tratamiento (este tipo
de ' se manifiestan también en otras enfermedades (Pagone. M y Mangone. C: i992)

J) ' ’ . aparItI/tixlru‘ mqvarex: este concepto irteluye un listado de enfenncdadcs espccrfieas. de
diagnóstico ' ' en el huésped sin problemas inmunológicos o que. de presentarse en este. lo
hacen con forma mucho más leve que cn ‘ ' imiuu . Las ' ' , '
onsideradas s dc Sida son:

= Neumonía por Hreuntocystis carinii
s Toxoplasme is cerebral
:> Criptosporidiosis intestinal (eon diarrea de mas de nn mes)
2 lsosporiasis (eon diarrea de mas de un mes)2 Strong‘! ' '
= Herpes snupl ¡ueocut neo crónico (unas de un mes)
= (‘itnnlcgalovirosis (no linlitada a ganglios n hígado)
= Leueoerleefalopatia ' "' ' progesiva
2 - I L ;... i. alipica (Ar l ‘mu mrium ‘ " ' .)
2 Tuberculosis (extrapultnonar. diseminada)

Por orden de '. la Neumonía por Pneuntoeystis earinii es la primem en manifestarse. F.n
nuestro pois la segunda Ifeeción oponunista es la tuberculosis, La recaída es la regla en este tipo de
infecciones. s-¡Ivo que se instale profilaxis ' ,

4) TllltlcfCs marcadores:
a sarcoma de Kaposi: tumor ntullieentrieo de piel y ntucosas que produce lesiones de color rosado orojo vinoso El valor de este como enfemtodad de ' ' ' , cs '
por algunos autores. dado que ha sido ' ' ' ' ' en ‘ eon niveles de '
CD4 nomiales y bqios.
=> Linfoma rio-Hodgkin de alto gado.
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przrxanax Je.“ rdenadux", que “no m: cuidan", “ex difícil que xigan un Iffl/(IIIIIEIIIO

"mi: auludexluctiirrzy", “¿min ¡mix expuextos a rcilficvionex", junto con la ¡Iwcciziir

por Hiv “ ‘., ' ‘cuatro: Q’ " como ’ , " EBC, aqii: ' ‘ du u
xexual"; estas caracteristicas relacionadas con las prácticas particulares que tendrian los

consumidores de drogas, y que se observan en la práctica clinica empeorarían el

pronostico de los consumidores de drogas.

Por último la variabilidad se presenta como expresion de la variabilidad de

huésped, en donde lo social aparece explicando esta variabilidad; lu ¿ulidud ¿la vida, .\¡

se alimenta bien o .r¡ Lvlmple ¡ne/or lar rralamicnlax, elc.

Esta variabilidad / “exepcionalidad” puede deberse, según los entrevistados, a

caracteristicas psicológicas, sociales y culturales diferenciales. Algunos de los

entrevistados hicieron referencia a las variables sociales que deben ser tomadas en

cuenta para caracterizar la enfermedad‘ Solo un entrevistado cuestionó la definicion de

Sida en cuanto tal y remarcó la imposibilidad de tal definición de dar cuenta de la

complejidad del problema:

r...) (¡arde el [Junin de vma IIIÉIÍICU / en realidad crea que ex una erfivmerlnrl .\'UCI{1Í_l' de Irzuuurruúll
. ¡un/y que d nxperh) ¡prédica m1.. m: alcanza para lar/ax Inx (lcfinlcmnax ( ; In rlrrfinrnzin Inétlrrn du
sida eiyirumrlrul exlá muy avalada a la aparición de xíulnmns r1 a Iax allcrrtcirnvex ¡lc [altura/unn u.
renlirlnrl crea que In definición médica mln no alcanza n Inrlns lux amor/ox ( ) (cm 7)

Lo social aparece en el discurso biomédico como un factor que se añade en la

consideración de la realidad biológica de la enfermedad o de sus efectos. Un factor más

entre otros de los que interviene en la variabilidad de los modos de expresion de Ia

enfermedad (algunos la desarrollan, otros no‘, algunos desarrollan una vida normal, otros

nn‘, algunos se sienten bien y están “fenomenal", por ejemplo).

Lo social siempre aparece referido a las propiedades diferenciales de los conjuntos

sociales o a las condiciones de los sujetos infectados (el “portador"). No se ve como

social las caracteristicas de la intervención médica‘ la provisoriedad de los

conocimientos, Ia incorporación de los u tamiento antirretrovirales, la modalidad de

los tratamientos, los diagnósticos de laboratorio, elc. La práctica medica genera

=> Linfoma ptinurio dc ccrcbro (Caltn. P‘. l9‘)Z).
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actividades que se socialiun en la medida en que se ejerce sobre sujetos y grupos

sociales que no solo dan significado técnico a sus problemas sino sobre todo

significados sociales y subjetivos, Todo hecho técnico es un heclio social en la medida

en que todos los médicos ejercen sus actividades en interacción con sujetos y sus

representaciones sociales (Menéndez, 1994). La biomedicina esta imposibilitada de

pensar sus prácticas como sociales y no como técnicas como las piensa, ya que su

ideología descansa sobre las bases de una cientilicidad, neutral, objetiva y universal

Si bien "lo social" aparece como un factor más dentro de los discursos. y

disociados de la “realidad biológica”, en algunos testimonios “lo social" es presentado

como fuente explicativa de varios procesos ‘biológicos’ (como la aparición de

enfermedades oportunistas, evolucion inmunológica del paciente o características de la

infección). También resulta interesante ver como las posibles explicaciones varían y se

combinan (entre los entrevistados que se animaron a proponer explicaciones posibles)

entre causas genéticas y causas sociales. Los dos extremos en un amplio abanico de

posibilidades. Aqui la genética y lo social aparecen como exponentes de Ia conocida

división entre naturaleza y cultura. Paradójicamente equiparadas como posibles

explicaciones a Ia “variabilidad de la naturaleza” (entendido como orden natural) Tanto

lo social como lo genético aparecen como un terreno, complicado impredecible,

misteriosas, con leyes propias azarosas, diferentes a las de la naturaleza, dificilmente

comprendidas y ciertamente inmodiftcables.

Una cuestión imponante presente en los discursos es la de las fronteras entre

infección y enfermedad y el carácter de enfermedad o no de la infeccion Esta

problemática estuvo presente asimismo en la indagación especifica en torno de la

condición de una persona que vive con Vih, que ha desarrollado o no cuadros

oportunistas, pero se encuentra con niveles indetectables de carga viral,

Mientras algunos entrevistados rotundamente y sin dudar precisaron que una

persona con niveles de carga viral indetectahle es una persona enferma, utilizando la

noción de portador, o enfermo asinlomalico como aquellas personas que tienen el virus

en el cuerpo pero no tienen sintomas; otros se esforzaron por dar respuesta desde la

ponderación de que es salud y qué es enfermedad, introduciendo “otros niveles de
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análi is" como el sentirse bien, desarrollar una vida normal, etc. La ambigüedad en las

discursos es tan marcada que resulta dificil hacer una clasificación de ellos por lo que a

continuación se presenla un cuadro con dichos testimonios

(771) na Indtix ¿un enferma / no hay personas‘ xanas/ el qiie extri injeclatlu por el virus Iliv ex
etifermn fxertí asitttaniátict: a xntioináttt-tr pero ex eii/emm (V1) (cnL-l)

(. ) na nn no / ev enjerma/ de est! que no te qttepa ninguna lll/lla" ex un frnrtadurx’ ex im
portador axintuinaticu/ tliganiax/ es iin hiv/ portador ya no JE ittiliza tiiáx eI/ es’ iin I Iiv que
tietie itna carga viral indetectalzle pero t¡ite / el " ¡lux le deja: tIe dar Ia inetlicztcitin _v hace
iin repiqite ' de xii ‘J ‘ tIe viritx en sangre (...) (cnLÍ!)
(m) _v na tiene que ver/ parque puede tener itna enftzrttietlatl ¡Marcar/tira previamente _l' itiia
lu canxitlera ya can diagnáxtica de Sida/ enferma tIe Sida/par ahí nn tiene ntamax en exe
tiiamenla pero esta’ enfernia/ ¿entendéfl por ahi tiene una carga |'tI'nÍ baja’ por aiii tiene
itna iomplaxmtixix previa qiie _va extri bien pera tiene que hacer ia prtifiIaxiA/y esa tm ex
itna perstttta sana tlel tmla/ aparte teneinax gite ver gue ex xanu a enferma mrrgite itn
paciente gue tiene hiv na ¿‘e xt una lo conxidera sana ti ettterinti/ habria gue IEUÍIIII’ ia
de inición de ¿‘a/ud via? / ro buentr/ r ahi una / el ue no tiivo entertnetlad marcadnra

_ y está Iratada/ gar ahi una lo interpreta coma asintutnática v llllt) giteda tlecir entre
cottiiI/a: nue e: sana/ pera sana sana crea que na e: ninguna 67v) (CIILS)

(m) tenga pactettiax que extáit perfecinx/ (...) pera mn hn- renfttvthï’ ltetiett que mml! ' para no " ' Ia , ’ ’ para no Illtt. i" . pero están " ‘ .
vas Im- ves _v esti-in jenntttenal/ pera mn htv . '  tranxtiitteii la etifertnetlnd no esta
curatlus na son sanas /no erixle el portador mm) en exta enfermedad’ purtatliir xana
xienifica una persona aue no nene VtftlS /' i una perxana no tiene wrii: ex Sfllitt na ex
Eïlfldflf de natla/ gue va a gnrtar si no tiene natla’ xi existe ptiriatltir axinttnitriti '
portador nntanitiii / el axtntatttáiica ex Ia tttavaria tIe ttIÍ.\' pacientes que andan hárbarn _\'
extánfientimena/ el sintomático ex el que tiene ntitchtis sintomas/ext) ex Sitin (m) (cul.9)

(m) pera en realidad te Jarprenzlex parque siempre aparece un paciente que xale jitera tIeI
canon Iiabitital/ por ejemplo puede Iiaber itn paciente (¡tie tenga hace [0 I .7 añnx a IS que
e.\‘ta ' _ ‘ Ill) Inma nunca ‘ . y esta xauu" ' axi qtte ' exta hieii i'm‘ derix
bueno pera ("CIIÓIIIHS Jan? si mn iiiit_v para: pera exixlen /caniv axi tambien exixten tina que
se infecta hvyy pasada manana se etfizrma _v no citmple cun el ciclo tIe In: a u 7 aflnx que
tenia qite ser(,,i) no / el errtir ahi en In pregunta está en que xi ex í itifectatln ti tm
¿eiiIentIesP/ n .w extrí infutatla a enferma/ pudes tener carga viral indetectahle _r exlar
iti/i-ctatIa/pnthnv tener carga viral indetectahle y extar (‘Ilflr/‘Itlfl’ ex la tmrntixfi-et-itente pero
fitlt suceder (...) (ciILK)
(, ) e.\' itiia permna inflctatla can el virus qite en algún namiento va a etifertttar ' tm ex itiia
perxrtna Jana ni en tanta ni en cuanta sea Irïh pantiva (..,) (enl.7)

{...) nn/ nn ex ni xrtttn nt‘ t-nflritta / es mi flttrlflrlnr’ nn t-xiá ettfiwnn parque nn IÍt‘iIt'
xinttititttr/pertt nn está mnn/ exiefite hitenn el gran ermr tIeI haxquethtnltxta Pxlt’ v rútnti sr
llanta (.4 (cua)

('11) no ex ini ¡mrtatltrr asintomático r’ n tt la Illejt)?‘ e: im enferma tIe Sida que este’ en exte
tiiomento asintniitática can carga viral indetecInh/e / xigite teniendo el ¡‘ÍNIS y puede xer
ptiriatlnr a eii/imita / depende tIe Ia clinica ( ) (cnLó)
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En esta ambigüedad discursiva lo que se pone en juego es la definición misma de

salud y enfermedad entendida por estos profesionales,

En todos los casos el Sida se define por la presencia del virus y sus efectos, en

términos de la historia natural de la enfermedad. El peso mayor lo tiene la presencia del

virus como hecho biológico deñnitorio, iudcyendientemente de las posibles

consideraciones, que algunos entrevistados proponen, sobre la calidad de vida, el

sentirse bien, etc. Un sujeto enferma en el mismo momento en que el virus entró en su

cuerpo. El cu.- ntecimiento, la penetracion del virus es, en algunos testilnonios la

frontera entre salud y enfermedad,

La noción de infección tiene que ver con la no visibilidad de los efectos del virus

(a partir de lo cual se desarrolló la noción de portador); con un individuo que tiene el

virus pero que no expresa sus efectos y que no manifiesta los signos de su enfermedad

sino a través de la búsqueda de laboratorio.

Desde este marco salud significa no tener el vims. La definición polar de la salud

y la enfermedad, se impone a los intentos por considerar el equilibrio bio-psico-social,

la percepción del bienestar, la normalidad, el tener una vida normal, que manifiestan

algunos de los entrevistados y que solo introducen mayor confusión y ambigüedad en

las respuestas.

En esta ambigüedad discursiva parecen convivir, a veces conflictivamente, dos

concepciones diferentes de lo que la medicina a lo largo de su historia ha entendido y

aún hoy entiende por salud/enfermedad. Por un lado la vieja concepción ontológica de

la enfermedad con nociones más dinámicas y más modernas,

La concepción ontológica sugiere una entidad con existencia independiente, un

poder externo al organismo sano capaz de penetrarlo y provocar distintas reacciones

y/o lesiones que amenacen la supervivencia de dicho organismo (las versiones más

radicales de las teorias microbianas, en el apogeo de la medicina del siglo pasado se

asemejan bastante a esta primera concepción).

Junto a esta visión ontológica se anieula una concepción " ' ' de la
enfermedad en donde se propone la existencia de un equilibrio entre el organismo y el

ambiente que al romperse tendrá como consecuenci diversas alteraciones en procesos
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fisiológicos, conviniéndolos en patológicos o disfimciones. Por su lado una parte de la

epidemiología propone un proceso interactivo entre tres elementos: el agente, el sujeto

(huésped) y el ambiente, denominado triada ecológica. La salud y la enfermedad son

representados como polos opuestos de un continuum o resultados alternativos de tal

dinámica (Almeida Filho, l989).

En los testimonios se pueden ver como estas nociones se articulan confusamenle

tratando de dar cuenta de una definición que rara vez se hace explícita, la de

enfermedad, y que opera como mecanismo implícito en el desenvolvimiento de todas

las prácticas. Por otro las concepciones imperantes impiden dar cuenta de los que debe

entenderse por salud.

Laentidad infección/enfermedad esta supeditada a “la opacidad de la infección­

enfermedad que a la vez que se expresa I noménicamenle on la variabilidad de sintomas

y signos, también puede ocultarse tras alteraciones, solo observables mediante

búsquedas especificas de laboratorio” (Margulies, i995). Esta ambiguedad puede

encontrarse en las propias definiciones de organismos como el CDC y Ia Academia

Nacional de Ciencias de EUA, Para esta última el Sida es considerado como el ultimo

estadio de la infección por Vih, En cambio, para la CDC la infección no constituye

enfermedad y la frontera entre infección y enfermedad ha variado, para esta institución.

con el correr del tiempo (op.cit).

Camargo propone que los postulados generales de la medicina occidental

contemporánea son implícitos y que la practica profesional no dispone de un hilo
conductor claramente enunciado, Las nociones fundamental de la edicina como la

de enfermedad, salud, cura, hombre no son explícitas, existiendo un sopone común nn

enunciado que se apropia de la forma consensuada de ejercer la práctica médica Estas

proposiciones, enlre las que se encuentran las nociones de salud y enfermedad, al no ser

explicitadas no pueden ser confronladas quedando así cada tramo de la actividad médica

sumergida en los cánones del dogma cientifico (Camargo, l994).

La ambigüedad que supone la noción de infección/enfermedad manejada por la

biomedicina permite el surgimiento de la noción de "portador" del virus. Es en la

categoria de "ponador" (que es utilizada por muchos de los entrevistados, incluso por

algunos que explicitaron que su uso es incorrecto), donde se condensa esta fuerte
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ambigüedad discursiva. "Iïl ¡Iormdor ex una [IIIFXUMII infectada que nu prexcnla

sintomas ¡le In eigfernredad, pero al qm: se define con el inlaginarn; ¿la lu ¡Jlugu y el

contagio" (Walney, i989). El "ponador" liene el virus pero no se manifiesta, está oculto

y se visibiiiza sólo a través de pruebas de laboratorio. No sólo silencia el virus que

alberga sino que también silencia el carácter de la relación que produce el "contagio"

El problema del contagio subordina y diluye la noción de infección Asi se produce una

reversión de ¡sentido en donde el "portador" se transforma en amenazador por cuanlo

"conlagia"(Margulies; i995) En la figura del "ponador" también, en donde se pone de

manifiesto la imposibilidad de la medicina de procurar una intervención exitosa. Esta

noción es una construcción reiativameme nueva que refleja la crisis del modelo médico

lanlo en nociones como salud, infección y enfermedad; como en su imposibilidad de dar

respuestas a un número cada vez mayor de padecimientos (Girmberg y colab, i995)

‘Las difcrcnlcs vias" dc "adquisición" dci virus. fueron camclcrimdas como "conlagio" y rcmilidns a
nocivas - nu - y lo a unn ' ' de previa (Margulics. i995)
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2. Sobre la clasificación del Vin-Sida

Otra de las caracteriuciones que los entrevistados hicieron de la enfermedad es su

clasificación como enfermedad crónica,

La investigación biomédica propone una clasificación de tipo bipolar entre las

enfermedades en tanto enfermedad aguda o enfermedad crónica. —Las variables que la

investigación clínica tiene en cuenta para clasificar una enfermedad como aguda o

crónica son basicamente: la forma inicial en que la enfermedad se manifiesta, su tiempo

de duración, marcadores bioquímicos precisos y las formas de recuperación (curación)

Mienlras_la enfermedad aguda es pensada como de un comienzo veloz, de corta

duración y potencialmente curable; la enfermedad crónica es vista como de un

comienzo lento, insidioso, de larga duración, potencialmente recuperable pero sin cura

(Clarke; l994).

El Vih—Sida fue redeñnido por la comunidad médica como una enfermedad de

carácter crónico entre 1989 y l990, Fueron tres los factores que determinaron esta
redefinición: los avances en los conocimientos sobre "la historia natural de la

enfermedad", la posibilidad de monitorear la enfermedad por varios marcadores de

progresión y las primeros avances terapéuticos con el uso del AZT y la profilaxis por

Pneumocystis Carin .

En un análisis de la literatura especifica Clarke encontró variaciones y

discordancias importantes en la definición de las variables propuestas por la clinica, en

la forma en que eran aplicadas y en la clasificación aguda/crónica efectuada por las

distintas especialidades y/o subespecialidade para una misma enfermedad, y entre una

enfermedad y otra. Esta ambigüedad en los criterios de clasificación resulla en una

clasificación ambigua y discrecional de las enfermedades en tanto agudas o crónicas.

El autor propone que esta ambigüedad debe ser entendida en el marco de

complejas articulaciones entre los distintos actores hacedores de dicha construcción

entre los que debe incluirse: la investigación de base, la práctica clinica, los

laboratorios, los definidores de politicas de salud, los empresarios de la salud, etc ; y no

57



l)efiniciritt_ CÍaYl/ÏCGIJÍÚII. causalidad y riexgo en Vilt-bïdzt

solo la ambigüedad intrínseca en la investigación médico-clinica, caracterizada por la

pretensión de construir una clasificación bipolar de las enfermedades.

Parece no haber ninguna duda, en los entrevistados, sobre el carácler crónico del

vilt-sida, sin embargo, en los discursos se manifiesla ciena ambigüedad a la hora de

definir por qué el Vih-Sida es considerada una enfermedad cronica‘ En la mayoria de

los testimonios puede reconocerse la confluencia de por lo menos dos criterios

clasificatorios complementarios: uno que se funda en la posibilidad de inlervención

médica, y otro que destaca las caracteristicas del proceso “evolutivo de la enfermedad“

(si httetru r / eli: v) rm diria una ettfermedazl aguda una Fnflftttflllflt’ rnitiica axi tnn drrixticattnurtt’ ¿nn"
ma»); / ell. la rltflrettcia entre una cam _v la otra es filigntnas‘ md/ xu fitrnta evolutiva porlriatttnx
ltnblnr/ (m) exo xzrln Ia que actualmente pasa na ex que se hqva crnntficarlu la enfirrmerlad mm que xe
,. ‘ 5 ' la, " " ‘ ‘de la fl '. ' ' de c , ‘ ‘ nportunistaxypar ende Ia adqut ‘ón de una
enfermedad apartunixta genera la posibilidad de Inurtalidad a carta plazo / entamrex logrcatneirte xr
pralnngá la supervivencia (...) (enL4)

(..,) si / EÍIJ. / qmzzix hay que tener en euenta que estay’ ya cren que en el funda nunca fire una
enfermedad aguda uno e.\' que lo que pam ex que xe tardaba ¡nue/ra en canncar el x el dm; ‘. ‘m del
paciente/ mu" ya la encontraban‘ cuando el paciente «lehntaba en Ju / (lehulnlin con una
enfermedad pera en realidad infectada habia exlada infectada / par altl / 6 a 7 a I 0 añnx antes’ Ia que
pasa que (...) ( cnlrll)

(m) ex una enfermedad crónica que dura ¡nuclms añax / (>11) ¿"un seix a urlm aflns el prnnterltr: (le trentpn
en el que aparecen las" problemas relacionados can Ia caida itttporlnnle (la las dejenxax y ln que hay
tenetnax también e: que la evolución natural de Ia enfermedad está alterada par las lIIlPfl’PttL'lUIl('S que
ltacemax / entonces / ¡le Ifltlflx mada: e: una enfermedad crónica / xt una siguiera toda la evaluciátt
tmlttrnl/ ex una ettfernterlad que dura tinte/tax aïlnx / diez dnce (m) ( cul. lll)

Pero junto con estas definiciones se encuentran otras en donde se combinan las

definiciones agudo/crónico como partes de un mismo proceso:

(una) tiene una fase aguda / que ex la pfitnuinfic ' ' _v exte después tiene /rltganm.ï Ia fin‘! crónica que es
la qua extmnox rienda en exte ttmtnentn mas Inrlnvín ¡mr u -/ por el éxito en el lrnlntttietttu/ ven/ml
(._)(cul..'|)

(...) cumienza en una etapa aguda / tiene un perioda de prinminfecciótr agnda/ que después / la que xe
trata huy en dia cun la terapia untirretraviral e.r de crunijicarla la ¡mix que se pueda / ltaxta .ri es paxthle
curarla (m) (CIILÜ)

Inclusive en un testimonio se plantea la cronicidad como un logro a alcanzar en el

cono plazo, aunque se afirmó con anterioridad el carácter crónico del Vih-Sida
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a.) clara / mm enjiwtterlnd crónica /.1‘e ¿mi [agranda que m mm enfermedad crtitticn ¿n07 ¿’Í
tratamiento con .. .’ virales lux cáctelex que se (Íellültlinan / lnsfantnsox cáctelex extrin [agranda que
la ell/Lfiïllerfflll tanga una ' ' ' 1nd,: prfllnllgnrln / (171) (ciILG)

Siguiendo con el análisis de Clarke podemos pensar que estas ambigüedades

discursivas, podrian resultar producto de la ambigüedad intrínseca de la definicion de

cronicidad utilizada por la biomedicina y los distintos criterios que subyacen a Ia

clasificación de la enfermedad como aguda, sub aguda o crónica (Clarke, l994)

Subyacen a esla clasificacion criterios médico-clínicos pero también criterios politicos

Desde esta perspectiva el autor propone el cambio en la clasificación del Vih-Sida comn

una “Politicas de redefinición”. La redefinición del Sida como enfermedad crónica

implicó (e implica) cambios en todas las instancias del proceso de salud/enfermedad/

atención. De ser pensada como una epidemia (una “pestc”) de carácter mortal el Vih­

Sida pasó a ser una enfermedad crónica (“endémica”)(op.cit). Existe una nueva

articulación y configuración de significados, prácticas e intereses alrededor de esta

redefinición, algunos de los cuales se presentan como radicalmente distintos. La

redefinición del Vih-Sida como enfermedad crónica trae aparejados cambios en:

- la implementación de terapéuticas

‘ - la organización de la atención (en términos individuales y no poblacionales‘,

en las estrategias de cenlral¡zación/descentralización de la atención - en donde las

enfermedades crónicas se identifican con políticas de centralización y especialización de

la atencion -)

- los patrones de financiación tanto en el ámbito privado como en el público

- la organización de recursos y costos

- reorganización de los intereses empresariales construidos alrededor de esla

enfermedad (investigación, laboratorios, seguros de salud), elc. (op.cit).

En relación con estos cambios, todos los profesionales entrevistados, acuerdan_en

que esta “redefinición", del Vih-Sida como enfermedad crónica trae aparejado un

cambio positivo e importante en el abordaje médico de dicho padecimiento, ya que

permite una intervención concreta sobre la “evolución de la enfermedad", mejora la

calidad de vida del paciente y prolonga sus expectativas de vida.
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3- Sobre las causas del Vih-Sida

Cuando se pregunta por las causas del Sida la primera respuesta que aparece, es

que el causante del Sida es el virus del Vih. Se ve un acuerdo general en diferenciar la

causa del Sida y las causas de la infección por Vih, Mientras que la primera hipótesis

se sustenta en ‘un modelo unicausal, la segunda lo hace en un modelo multifactorial en

donde el virus constituiría una condición necesaria, pero se introducen variables o

factores del agente, el ambiente y el huésped, que aportarian a la producción y el
desencadenamiento del la enfermedad, En ambos casos la unidad de analisis Ia

constituye siempre el individuo o "paciente", y más especificamente, los procesos que

acontecen a su organismo (Margulies, i995). En los testimonios se presentan

fragmentadas, las causas del Vih como “sociales”, mientras que la causa del sindrome

es un agente infeccioso, el virus del Vih:

(m) bue/raya crm) que la cnum del Sida /eI origen ex el turux fcl \'II'IIX de In inmmmrlcflcieiicia ¡rumana es
al origen undmnenlal / ahora h} ¡camente existen nciarex ¡le ries o u camhciunex (le rias a ue mn Ia_.v
gm» cnmIIcm/mn gue m ¡mu n’ Iransmila / ¿>n) _v bueno huy cn rlin _| n nn Im_ v mqt-«rex (ÍIMÍILY ¡le qm- In
cmim del Siria ex exlex el virus del Iliv ein: M”) (cute!)

(m) cnuxa del .S'irIa/ para nu hay unn que es el Iliv/ axt
rm/ .\1' m: na exime en ¿ïrln/ e.rle.'::// na x2 que nlra ¿‘num

que es la que deierminn qua unn tenga Sida u
I’) (cttt.5)

f...) 51mm del Sida/fly la causa primera es el virnx del Iliw‘ la caum directa/eh. 33/ (,. ) (cnlr l l)

(...) primera In cnuxa biológica que es el virus / PS!) es In que a ln larga puede llegar a ¡rrutluz-ir el Sula
(...)(ent.6)

En la diferenciación entre causa del VilI y causa del Sida subyace una lógica que

divide lo biológico de lo social postulandolas como realidades independientes. Se

diferencia claramente entre una causal biológica el virus y diferentes causas sociales.

Esta diferenciación se ve con claridad en el siguiente testimonio en donde el

entrevistado cuestiona Ia pertinencia del concepto de causalidad para su especialidad,

dejándolo solo en el terreno del analisis social:

¿pmlrirrr indicarme lodo lo que connïlernx causa del Sida?
I)- cnuxa del Sidn/ la cauxn del Sida/ ¿iz qué llama causa del Sida?

60



Definición, ’ . f ' ' , cauxahdad y riesgo en l ïh-Sidci

I-.'- ¿»su ex In que ¡a exluy preguntando
IJ- m» xa en ¡"facha/tight nn x2 tua IIIIICÍIU In CHIIJHIHIIIIÍ
I-J- ¿qué x4- nm‘)D- ' ‘ ‘ ' ' ‘ , y ' , ' a‘ ' de ‘ ' wins (le canlflglrr ana
cuadra clinica úlingnáxncox zIifi-reircialzx/ dingnásltca de cerleza/ mélmln de ' ‘ ’ IrnlII/IIÍHHIO
empírica si In requiere o Irnlnmient elecliwz y Jeleclivu xi re conace y prnjilnnx/ eras mn Im ítems que
xa Inantjnn/ ca: nm / la caum es/nn entra expectficanienie dentro (le Ia infecta/Hgm’ ex una mmn ¡mir
rlvxrle el puma (le |'I.\'Ifl quizás sacinl/ hay que / parque vas tenés‘ que pensar dentro de las causas cuina
ex una enfentierlnrl qm’ se Irmtsmilzfitnrlamenlnlnianle por xaugrey XFWEII’ (. .)(cnt.‘))

Este testimonio plantea por lo menos dos cuestiones importantes vinculadas a la

racionalidad medica. En primer lugar la relacion que la práctica médica establece entre

la teoria y la práctica, y articulado con esto, la vinculación existente entre la clínica y la

epidemiología en relación al uso y estudio de la causalidad.

La clinica no persigue la búsqueda de la causalidad, su práctica se guia por el

establecimiento (en términos de un sistema lógico teóricamente estructurado) de una

morfología de la anatomia humana, una fisiología o dinámica vital humana, un sistema

diagnostico, un sistema de intervención terapéutica, una doctrina medica que vehiculise

su accionar (Camargo, 1994; Menéndez, l990).

Camargo analiza el proceso de construcción teórica de las categorías nosológicas

de la medicina occidental en el marco de la racionalidad cientifica que le da legitimidad.

La racionalidad cientifica postula la validez universal de sus enunciados (caracter

generalizante); propone relaciones causales lineales en terminos de mecanismos

(carácter mecanisista); y busca el establecimiento de leyes generales (caracter analítico)

Con estos postulados como base, la racionalidad médica suscribe a una visión

analístico-mecanisist y "nico-causal; que se origina a partir de una anatomia

clínica (una medicina del cuerpo, de las lesiones y de las enfermedades). El imaginario

cientifico de la medicina contemporánea se enraiza en la fisica clásica (mecanismo y

causalidad lineal) y no en los desenvolvimientos más recientes de la disciplina que pese

al equipamiento médico tiene incorporado en gran escala las conquistas de la mecánica

cuántica (Camargo, l994).

Desde este marco, la búsqueda de causalidad es constitutiva del conocimient ­

científico por lo que proponer que la infectologia no se encarga de la causalidad es

desconocer uno de los principales caracteres sobre los que se sustenta, en tanto actividad

cientifica, y en donde radica su legitimidad.
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En segundo ténnino, las cuestiones básicas concemientes a la articulación entre la

clinica y la epidemiología pueden ser abordadas en fitnción de la caracterización

genérica de una enfermedad detemtinada y el establecimiento de nexos causales entre

enfermedad y posibles agentes causales. Los enfoques unidireccionales de causa-efecto

basados en la teoria microbiana del agente externo y nocivo que lesiona el organismo,

“fueron superados" en el discurso biomédico por los modelos multicausales propuestos

por los nuevos enfoques epidemiológicos, Es necesario pensar el uso de la causalidad

por la práctica clínica en relación a la vinculación que ésta tiene con la epidemiología.

"La clinica y la epidemiología ntartlielten una relación de fecwndaciárt cruzada en

donde una le prexta a la (¡Ira su objeto de estudio al ntixutr) Iienrpo que IraIttra/iztt lux

cmLvIrucL-iortax Icúricax que recibe de vila/Ia " (op.cil:29); por ejemplo, la epidemiología

toma las definición de enfermedad de la clínica como si fuera natural y a su vez la

clínica adopta las aserciones epidemiológicas como aspectos naturales de estas

enfermedades (opcit), Dentro de este conjunto de aserciones la relaciones de causalidad

(mullicausalidad) tienen un papel fundamental. No obstante la idea de multicausalidad,

el establecimiento de causas por pane de la epidemiología estan de un modo u otro

siempre subordinado al conocimiento biológico (y frecuentemente existe una derivación

de inferencias biológicas a partir del estudios epidemiológicos) (op.cit).

La práctica clinica-infeclológica incorpora estas nociones de causalidad en la

medida en que se interesa por las formas de transmisión, los “estilos de vida", etc.

(causas de la transmisión, causas de determinadas variabilidades, causas del fallo

terapéutico, causas de no adherencia, elo). Sin embargo las formulaciones teóricas no

determinan la práctica médica sino que es contingente con esta, de donde deviene su

legitimación social (op.cit). La práctica médica transita con mucha flexibilidad en

relación a la teoria y en muchas ocasiones prosiguiendo sin ninguna teoria. Por ejemplo

si bien la clinica toma modelos multicausales propuestos por Ia epidemiología en la

práctica trabajan sobre el supuesto de unicausalidad biológica)

Aqui se puede ver uno de los supuestos de los cuales se panió, que es entender la

racionalidad médica como una constmccion singular en donde se articulan

conflictivamenle y en muchos casos de manera desprolija, la racionalidad científica, la
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racionalidad de los conjuntos sociales, la racionalidad de los conjuntos sociales y las

racionalidades institucionales (Menéndez y Di Prado, 1996), '

El lugar de "lo social" como causa de la enfermedad aparece como central y

determinante, en todos los testimonios, Sin embargo, este “carácter social” de la

enfermedad, y el lugar que este ocupa en las explicaciones médicas sobre la enfermedad

varian según los distintos entrevistados.

"Lo social" se manifiesta como causalidad extremadamente compleja y con

múltiples detemtinaciones, sin embargo en los discursos se ve esquematizado y

reducido a las particularidades de cada una de las vias deitransmisión. Son las

caracteristicas de esta enfermedad y sus vias de transmisión Io que hicieron necesaria la

incorporación explícita de "lo social" en Ia explicación de la enfermedad "Lo social" es

representado en dos niveles: en un primer nivel se encuentran las vías de transmisión y

su asociación a detenninados “factores de riesgo , conductas de riesgo" o “prácticas de

riesgo”; y un segundo nivel en donde se encuentran condiciones sociales, económicas

politicas, culturales , etc, que determinan o predisponen las anteriores “condiciones de

riesgo”.

Esta división entre “factores de riesgo”, “conductas de riesgo" o “prácticas de

riesgo"; y factores “macrosociales" por otro, parecería marcar un limite (desde el

discurso médico), entre los al y las competencias de la medicina y su campo de

acción, y las competencias de otras disciplinas, instituciones, Estado, etc

La diferencia entre los testimonios no esta dada tanto por la descripción y la

incorporación que se hace de "lo social" sino por el énfasis diferencial puesto en los

distintos niveles como determinantes del Vih-Sida. La explicación de lo social como

causal en tanto vias de transmisión y como consecuencia directa de condiciones

generales de vida implica una distinción ideológica importante . Mientras la primera la

primera focaliza en las prácticas individuales y en grupos especificos generalmente

estereotipados, la segunda enfatiza el las prácticas colectivas y en responsabilidades

sociales mayores.

Algunos testimonios priorizan los factores “macrosocial“ como detenninante en

cuanto a la posibilidad de contraer la infección. En uno de ellos se asocia directamente
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causa con' nivel socioeconómico, sin hacer referencia al virus, mientras que en el otro se

postula al Vih como causal directa o inmediata y a “lo social" como determinante’

(...) causas-Mein: cada vez ¡nds una por la que ve en las estadisticas eh::/ el ¡iii-el de:.' socioecmiziiiiitw; de
las pacientes , . ’ e. _v enjerntos es más baja _v san másjotvcnes / se ¿lice que el Sida es cada ¡‘ez mas
joven y más pobre/y inri femenina también / el _ 'a crea que es una enfermedad que tiene un profimdn
eli: únecanis-ma social ¿mfl/ (m) (enl.2)

L.) causa del Sida/fl y la causa primera es el virus del IÍÍU/ la causa direcla/ eli '* huena después hay
colita en toda las casas un determinante/ que tiene que ver con sus vias de Iransmi ón 'o sea nene que
ver con conductas sexuales/ con camluclas que tienen que ver Inuclins veces con la adiccion con los
cuidadns/ asi que causas’ esa es casi filosófica ¿no.7/ causas ((snnrisas)) ¡’causas es Ia vida misma que si’
ya/ (...) o sea hay una causa inmediata que es el virus/ que puede producir inmunadejïcienc‘ y bueno
/Iadu el mecanismo que tiene el Sida /_v hay causas / sociules/ culturales/ psicológicas’ que’ . '
llevan a una persona a veces/ que permiten que una injección se disemine’ (m) (cul l l)

_m que

Otros testimonios reconocen la centralidad de “lo social“ principalmente en

términos de vias de transmisión, factores de riesgo, condiciones de riesgo, prácticas de

riesgo:

(...) huenoyo crea que la cansa del Sida /el origen es el virus /el virus de la inmunarleficienna lnmtana es
el origen (undamenlal / ahora lógicamente existen firclares de riesgo o canrficiane. de riesgo que son las
que condicionan que ese virus se transmita / (...) y buena hay en dla ya na hav mayores dudas de que la
causa del Sida es este": el virus del Hiv el / (...) es decir esas serian las ctmdiciones" el ¡’N115 y las
condiciones que lo llevan / esas serian las causas digamos a.rl indudahlemente pero pienso que si Io
qneremas redondear así en una sala palabra pensaina. que es una causa socinl/ social parque
evideniemenle todas las ctnnlicimle de riesgo san condiciones s-ociales _v el virus ’ bueno aparece
"B yes ese el ' de: de:: _, ' ‘pero la " " que lo . ' es (...) (ent-i)

Aquí se ve también, claramente como "lo social" se ubica en el paradigma

biomédica como “lo riesgoso”.

Uno de los entrevistados marca una diferencia , ' importante al proponer

que las noción de causalidad varia según las nociones de “saldd” y “enfermedad” que se

manejen:

claru /esla depende del ¡Modelo que una lame crono concepción del procesa de salndy enfermedad /sin duda el fiaclar " ' ' ' ya " y ‘ ' ' ' es un ’ . que produce /
diga/nas / tiene una predilección par atacar ciertas células / que estas son las células de lo defensa los
(‘DJ y sin duda este es el /j¡zctar liialógicu que le da identidad nosolrigica digamos _v desde un puma
ras ' ' al análisis biológico que seria lu causa / uno ve el jenámenu Ihr-Sida can todas sus ulras
implicancias /(...) ( ent, lll)
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En los tres testimonios siguientes, se ve como persisten y conviven, las primeras

construcciones epidemiológicas sobre la enfermedad en donde se asociaban causa,

origen y “grupos de riesgo”, junto con nociones posteriores criticas de éstas primeras.

En uno de los testimonios se ve claramente la asociación que se hace entre causa de la

enfermedad y principales grupos afectados:

(...) causas del Sida/Ji’ buena nasolrox en una estadistica nuexlra el Sida ínícialmenle ern taxi pnvnflw)
(le la , “ " lmmaxexunl ¿si? i. errmnpeuy/ era crm" privativa ¡le las‘ cnmimírind Imnmxexunl ehz."
zlexpuéx In cvniuniilnzi ÍIUIIIOSEXIIIIÍ empezú n minar un paco maxi- de conciencia exm en mm IIIeAc/n’ m
diría nhara/ máx a menox’ aunque no ex Ian ax! pero ¡mis o ¡nenos/ y en exle‘ ¡namenm la que exlmmu
¡viendo 25/ bitenn/ unn enorme , ,, " ¡le ¡Iragruliclns/ que xml Ius que enga que junln cun m:
Immnxexiinles crm [imitan el 80’ el 90 y pica 96/ le «iirín/ unn cam nsi/ y aparte buenn/ nlmm esmmnx
VÍEIHÍII los Sida pedirílricux mucho más que ames porque san las hqux ¡le Im‘ mmlrex que eran
dragarliclax a que estaban en pareja can un dragndiclo/ que ern poxilivo y buena/y el chia) ¿’e canlagíu
¿ no .7 (ent. 3)

En otro testimonio se afirma:

(m) lo que pam que lmhlnr de (le causales es canta pu! ahi dar un ¡mea ima com zhxcriimnnizaria ¿n07
pero esta Iieue que ver/ Iuvo que ver Inma can el lema de In ¡nora! del xexn ¡le de ' pero ya creo que el
peso ‘ ‘ en exte In tiene In dr " ' ' ‘ eh:: pera buena w para algunas
¡le nnsolrns ex una com hananle nueva ¿nu? (...) (cnL2)

Pensar la causalidad de la enfermedad como discriminatoria implica

¡necesariamente una asociación directa entre la causa de la enfermedad, el lugar en

donde se originó y los grupos afectados,

También en un testimonio se asocia Ia causa de la enfermedad con su origen:

(...) y buena hay en zlíaya m) hay mayores (Ímlnx (le que Ia cauxn del Sida ex exle. : el virux del luv eli."
digamos’ lo que mucha tiempo se se discutió}! (Ieruáx / bueno quizáx nn quede Imlmfn ¡mir en clnm cuál
ex el arigen/ pero como ¡Muchas ulrnx enfermedades ' . . Iampocq xe mbe cuál fire el origen
primera ¿nzfl/y huelva está ¿mi ¡mln esa Iearíri ¡le que Je padría hnher rlexarmllarlt) a exm y’ ¡iignmnx en
el Africa y ¡le ahí por las vinjex y ¡lemrix Imberxe ixlu «¡continente aniencrmu peru huella ('11,, Imyyn
dudas con reapacm n qm! el I'iru.\' ex la causa (le la enfermedad nn ÍI(1_V Innpmm r un nn L.) (cnLK)

En estas nociones de causalidad se ve la confluencia entre, por un lado, una

concepción reduccionista de la teoria del germen en donde se propone un ageille

patógeno y un huésped receptor como causa del Sida y por otro, una concepción

epidemiológica que propone enfoques ¡uulticausales y cofactores detenninantes de la

enfermedad.
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La visión mullicausal ha recibido criticas desde el campo de la epidemiología y

desde la antropología también. Desarrolla una visión eslálica de los procesos de salud­

enfermedad, incorporando lo social como factor o condicionanle externo; quedando

reducidos los procesos sociales al ámbito de lo biológico‘ Este modelo permite la

incorporación de un amplio especlro de factores, todos ellos pasibles de ser comparados,

medibles, o asociados a la enfermedad‘, y desplegar por tanto, una amplia gama de

variables explicativas seleccionadas en función de los valores sociales del cientifico, su

grupo de trabajo o la sociedad (Oppenheimer, 1992).

En los testimonios sobre las causas del ViIi-Sida, arriba expuestos. se ve el

carácter anicista y generalizanle del saber médico y su modo de construcción de la

enfermedad, fundados en descripciones clinicas y asociaciones epidemiológicas. En sus

hipótesis y afirmaciones se efectúa un proceso de doble enmascaramicmo. Por un lado,

se enmascaran los procesos sociales de creación y recreacion de objeto de estudio e

intervención médica; y por el otro, la operatoria de un sislema de valores que esta en la

base de este complejo de producción y estigmatización discriminación (Margulies,

I995)

66



Ikjïnicióu, cluxijicrrcio'lr, causalidad y riexgn en Vih-bïda

4. Ln construcción nlédica del riesgo y su aplicación al problema Vih-Sida

La noción de riesgo, se encuentra en el centro de las explicaciones sobre la

causalidad de Vih-Sida y de una forma más amplia en la construcción del complejo Vih­

Sida Sus usos y modos de aplicación han variado a lo largo de estos l7 años de

epidemia. La epidemiología clásica ha centrado el análisis de Ia ' "encia y

mortalidad por Vih-Sida, en la prevalencia de la infección según grupos especificos de

la población, basándose en la categoria de “grupo de riesgo”.

La noción de “grupo de riesgo", se manifiesta como un concepto que estigmatiu a

las personas infectadas poniéndolos en el lugar de los “culpahles"; en el lugar de los
“otros”.

Este -‘ splazamiento de significación de los "grupos de riesgo" a "grupos culpables"

se basa, según Frankemberg, en la identificación de los "grupos de riesgo" con

características biológicas y superficiales, Sirviendo a la legitimación de una discriminación

preexistente, en la medida en que se ha vinculado la infeccion por Vih al racismo, la

opresión sexual y las distintas formas de desigualdad.

La revisión de esta categoría por la misma epidemiología determino su reemplazo

por nociones como las de factores, componamientos o prácticas “de riesgo" Sin

embargo la delimitación de los grupos ha pen-nanecido vigente en esta nueva definición

Los entrevistados consideran que toda la población esta en riesgo de contraer la

infección aunque con distintas probabilidades. Los principales afectados fueron

identificados como la guille de menores recunïaa‘, Iarjrinrcnex, Im (¡dic/av y Im" recién

nacidos’ de Iuadrrzx Hi v.

Uno de los testimonios resulta tr':,'camente elocuente al describir como principal

población afectada a:

r...) las lwmaxexunlex/ lux zlrugarlrclusy las prrrlttixcuox/ ¿en? (,. .; (cut. .1)

5 Glick Scltillcr al oll. n94
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En términos generales los entrevistados refieren el riesgo a factores, situaciones,

conductas, y/o actitudes “riesgosas"

(m) bueno cuando uxnnru: la palabra riexgu queremos‘ decir/ e: decir cumluctax (cuando xa llama
factores no snnjhclares xíno conducl porque san cunducr . ' ' s / conductas (le nema a xea que
sun cumluclas que pueden llevar a contraer Ia enfermedad que e: lu que citarnnx In Iransmrxuin
iverlicaln) (cnL-i)

(...) lntdanleltlahnenle esta re emla a:: a Ia aluacrún ¡di ama: de tie: // en In cunl lo / u lu conducta
gue el gacienle nene ¿no? / ex decir si vos so: un adicta obviamente tene: ¡Muchas ma’: ¿vialidades ¡le
haberle contagiado gue xr’ na la m: y xr" sus un homosexual Ianrbién tene: muchas ¡nas flflblllllfldfil‘ / a

h rlia estes: dr amos el ma n: avance de con! ¡‘a está en Inx Irelemxexuales nui ue m Im
nlros/ ' pera /pera buena un poco ex parque Ia ‘ ' se ha ¡du " ’ nu’ (...) (cntll)

{,..) yfundameulalureule los aclare: de rrex a ¿no? / sun la actividad Jexual / este: Ia rlrugarliceuiu r
buena ahora menu: / buena/ el Esafe nmdre/hifl) / el otro mecnuisruu de ¡nfieccrún gue hay g k Ia
Iranxmxián de sangre pero que buena par suerte ya cada vez ex mena: porque [ray una conciencia mayor
_v xe hacen estudia: carla vez mejores ¿no? (...) (cuts)

(,..}¿en que consisle el eri/aque de r¡e.vgo.7/ el riexgnr‘ ¿en que EDHSISIE el erfirque ¿la un riexgu’! riexpn
signijïcarla Ia Inayar paxibilirlazl / ¡le contraer una enfermedad que lie/ren ¡Ielermurarlnx perxrnlnxüllra
prnxIitu/a que nene [0 n I Z relacinnes sexualex par dia tiene máx [Ktslbílitlfldfx ami/invita.‘ que tlltn
chica virgen/ y xi Ia Chica no es ¡rigen y nene una Join pareja estable/jr tiene menus pmvhrlularlex ¿le
contraer que una grasnluta (...) (cnt.9)

El mayor avance del contagio no puede ser explicado por la categoria de “grupo

de riesgo” ya que no pennite dar cuenta de los procesos de la epidemia. Pero la

redefinición de ésta por la de factor, grupo o práctica “de riesgo", entendida de la

manera en que gran parte de los entrevistados la entiende, tampoco puede dar cuenta de

esta realidad, De hecho en uno de los testimonios se sigue mencionando la

homosexualidad como uno de los principales "factores de riesgo" aunque se reconoce

que no es un factor de gran incidencia hoy en día. En esta relación directa que se hace

entre riesgo y condiciones, no solo se asocia factor o conducta “de riesgo" con grupos

especificos, dando por sentado que dichos grupos llevan adelante determinadas

conductas, sino que se hace referencia a ellos a través de palabras como "prostituta",

"adictos", "virgen", construcciones fuenemente estereotipadas y esligmatizadas, con una

carga moral muy definida,

Esta forma de entender los factores, conductas o prácticas de riesgo anclan sus

significaciones en la utilización, por parte de estos profesionales, de Ia noción de "estilo

de vida”, Noción que fue utilizada por la epidemiología para explicar las causas

indirectas de la infección y para delimitar poblaciones en “riesgo”, Las practicas que
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llevan a la posibilidad de contraer la infección y el conjunto de valoraciones y

estereotipos que se construyeron alrededor se reificaron en la noción de “estilo de vida".

Los “estilos de vida" son construcciones en donde lo social queda reducido nuevamente

a un conjunto de variables susceptibles de ser combinadas entre si Estas construcciones

son estáticas y no dan cuenta de la dinámica, diversidad y complejidad de las relaciones

sociales a las que refiere, en la medida en que las prácticas sociales son tratadas de

manera aislada e independientemente del contexto social‘ Asi los médicos refieren la

“adicción" , determinadas prácticas sexuales, las nociones de “promiscuidad" y

“prostitución” como “estilos de vida"

E- está bien// ¿hay esti/ax de vida que se amcien a la posibilidad de contraer la iificciiíii’
I)- ///_v un poca Iii que ie ilecla antes ¿no?/ a nasairas no nos gusta Iiiihlar de em 0,111171" si hi1’?! está
demostrada que / buena lo adictos se unlngian ¡nas que los que nu san adicIasN/Imsta que mi .\'e de iiiin
tarea can este griipn de gente o ¡mr ejeiiigla cun Ia grastiliición/ bueiiii evidentemente tienen mas
npnrruniilail de inficlarxe que una persona que nu .\'e inyecta par ejemplo ¿nu? a que Iltl ex una
trabajadora sexual p.) (ciiiz)

l...) cnandu niisutriis ‘ “ de ¡ I ' ' ' d / estamos ' " ’ ’IIU ' de de la
Iiainasexualidad/ sino ¿le Ia heteraxexualidad/ sin cuidada y / _v / cini muchas cantidades de parejas’ In
que nosotros nalainas/ es eli::/ aunque parezca/ aunque sea odioso decirlo muchas veces que las
Iiainasexuules / eli.': en general/ aparte de su Imniasexualirlad san muy, FOIIIÍSCIIUAT a sea tienen inuclias
cantidades de parejas/ y niuchas parejas ocasiimales/ eso / esta absnlulaineiil I ' ' Iii mn Ia
posibilidad de contagia ¿in7.7/ aparte de que pnr/ übwfllfltflle que Ia via anal es iiiin via inris traiiiiiiiiica
cim más crintactu unlre semen _v sangre/ y ÍÚKICHIIMIIIL’ {HqlïlfflflSÍbI/ÜIIHÍES de grid...) (Cnl. 1)

Solo algunos de los profesionales cuestionaron la noción de “estilo de vida"

proponiendo simplemente conjunto de prácticas o comportamientos que llevan a una

persona a la posibilidad de exposición al Vih-Sida.

De esta manera no sólo se produce y reproduce un proceso de estigmatización y

discriminaciïii social sino que también se produce una generalización respecto de las

prácticas individuales al interior de los grupos a que esos individuos penenecen;

perdiéndose la riqueza, diferencia y a variabilidad que caracteriza a cualquier grupos

humano. El proceso de homogeneización de los comportamientos, borra las diferencias

de genero y clase.

En el siguiente testimonio se ve claramente como se efectúa este proceso de

generalización e identificación en el uso indiscriminado e impreciso de los términos

utilizados. Se describe la “drogadicción endovenosa" como un “factor de riesgo” y no
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al uso compartido de jeringas aunque inmediatamente después se explicita muy

didácticamente la forma de “transmisión" del virus: la goli/a de sangre que ex/a en la

¡ninia de la aguja:

{...) huenu el enfirque ¡le riesgo jimrlamenlalmenle sirve para): In única’ para la prerenciún ex
fimtlamenlal porque xi ya ¡enga por ejemplo el riesgo del [actor de (Ír “ enrlmrenuxn camu Iv
¡vel/enga / e: decir aportando/e al pacienle jeringas zlescarlables y agujas rlescarlahles para que no
campana Ia jeringa  / haciéndole digamos asi / la instrucción para que nu crnnparia Ia jeringa
porque el mecanísna de contagia es la gatita de sangre gue esta en la gama de Ia aguja em contagia)‘
cita/ida compar/e cun las compañeros es decir el mecanismo (le riesgo / ex ¡leur esk-J: (m) ( cnl 4)

Solo tres de los once infectúlogos entrevistados no hicieron esta asociación

automática y lineal, osteniendo un discurso consistente y no contradictorio, en donde

se proponía el riesgo como probabilidad de contraer la infección asociado a grado de

exposición y lo vulnerabilidad de la población en general. Criticando incluso, los usos

que de la categoria de riesgo se hace por pane de cienos campos de la medicina

f...) se supone que cuando una habla de ríexgn habla ¡le la posibilidad (le que ocurra nn even/n en este
cam negaliva /pera crea que: : Ia acepción en epidemiología e: más eslricla a poder Inedir In poxi bi Ii dad
{le que exo pase a na pase ue en ¡Iierlicina se um en una manera ¡nas am ha IIIÓS mex ci ca zlignnnu­
(...) (cnt.7)

La noción de riesgo en tanto categoría epidemiológica fue concebida como una

herramienta de caracter probabilistico que pen-nitiera identificar a aquellas poblaciones

que estuviesen más expuestas a una situación de riesgo determinada. El concepto de

riesgo hace mención al "significado relativa de una ¡Jrobabilizlzid de que nn evento

mórbido o falal ocurra” (OPS). Junto al concepto de riesgo se crean nociones

correlacionadas como factor de riesgo, grupo de riesgo o conducta de riesgo, que

faciliten la investigación o la operatoria cientifica. La definición propuesta por la OPS

en i972 de factor de riesgo alude a cualquier caracteristica o "circunstancia detectable de

una persona o grupo de personas, que se sabe asocia‘ con un aumento en la

probabilidad de padecer, desarrollar o est-ar especialmente expuesta a un proceso

mórbido (OPS, l986).

Si bien casi la mitad de los profesionales entrevistados definieron riesgo como la

probabilidad o posibilidad de que un hecho no deseable ocurra, en este caso, la

probabilidad de contraer la infección, reproduciendo estrictamente su definición
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epidemiológica; cuando lo utilizaban, muchos de ellos, lo hacian en términos de factor

conducta o grupo “de riesgo" de la manera mencionada anteriormente. Otros refirieron

directamente el riesgo a los factores

(...) el Iérmino riexgn es un Iermmu , 'a .\'ea una Iiene HEJRO/ «le contraer una en erllletlnrl
gar ‘ ’ ‘m- siluac-imiex/exe e: un lérminn/ fundamentalmente ex un termini: ¿’flidclllírlltlgicti/ a sen
que una puede tener cáncer ¡le pnhnún porque filma / ese e: un factor de riesgo!’ una puede contraer el
Sida gargue Iiene una cunríucla ¡le riesgo perms/ nn ¡le riesgo ((.tanrie))/ de riexgn parque Iiene máx
pruhabilirlazles ¿le cunlagiurse Sida por ejemplo/ a lliv mejor (ÍÍCÍIU en una relación heleroxexital xm
pmlecciún/ a unn relacirilt ÍIÜIIIOJEIIIGÍ rin protección lanthién’ n invección endmtenzrxa" IaI vez algunas"
m) lu II.\‘L'II mix’ gara Innchnx el riexgu ex canta / el riesgo zle:./ cunn; una cum/uan Efigrrmn ¿[HI7 .\Ilt'II(1
un [Inca n em /_va la im. cama termina epirlénncn/ parque "pam Iengu unn fitrlllrlcirln epidemia/tierra /
_v porque In aprendi/ parque a IHÍ en realidad en otro nnomenia a IIIÍ riesgo me xunaha" a gue era una
cam ¡le mligru / y en realidad epidemiológica/tienta nn es ax! ¿Im? (...) (cnL5)

El riesgo, en lugar de entenderse como una probabilidad estadística se lo ubica en

un lugar determinado o en un sujeto concreto (o la idea de que el riesgo se posee, uno

tiene un factor de riesgo). Es posible observar una fiiene tendencia a considerar los

cumponarnientos" o "conductas" como factores de riesgo‘, en donde el "comportamiento"

es entendido como un proceso "mórbido" en si mismo (Grimberg, i992).

En los años '70 la OMS propone el enfoque de riesgo como un ntetodo que se

emplea para medir la necesidad de atención por pane de grupos específicos. Creado

para el programa materno infantil de la OMS como estrategia de localización de

recursos para la atención primaria de la salud en paises del Tercer Mundo a finales de

los 70, constituyó la base desde la que se difundió el concepto al terreno

epidemiológico. "¡ir nn elfiiqne no igualitario que discrimina en faltar de quienes"

tienen mayor necexidad de atención" en donde una de sus caracteristicas más

importantes y también mas conflictivas "ex la consideración de Imlax Im- eanxas‘ xin

tomar en cuenta si son médicas, inlerseclorialex, emocionales, poli/¡Lnx o económicas‘ "

(OPS, 1986). Estas Cuu ide: ' plantean notorias dificultades explicativas que, en

su aplicación al problema Vih-Sida, encuentran expresion tensa en nociones como

“promiscuidad", “ltomosexualidad”, “bisexualidad", o “prostitución”(Wallace, 1995).

Parte de los entrevistados propusieron el enfoque de riesgo como una estrategia

que posibilita la identificación de personas que se encuentran en situación de

vulnerabilidad mayor, frente a la posibilidad de contraer la infección. Identificación que
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tendria como objetivo el logro de un mejor uso de los recursos disponibles, que son

siempre limitados:

(...) el enfoque ¡le riexgn crei) / que va dirigida / a / ahumlar las esfuerzos en aque/lux griipns que ¡mr
alguna particularidad xv xiipane que tienen ma: riesgo u rIe contraer Ia infección (m) xiipaiign que Sin‘?
cuando iin recurso exfinitn y ria xe hace extensiva a toda Ia población en realidad Inilnx ¡le acuerdo a la
práctica pueden tener im grada (le riesga a parler reforzar Iax recttrxits en aqiiallnx griipax que pued/in
par m: prácticas extar más expiiextax al riexgaó s) (ent.7)

Algunos entrevistados centralizaron el carácter preventivo‘ del enfoque, destinado

a lograr mayores niveles de "concientización "iiixtriicciúii", "inliicziiiúii", can

relación a las formas de adquisición de la infección. A este énfasis en la
"c-ancieniizacióii SIFIIECÍÓII "educación", subyace propuestas de prevención que

focalizan en los eumponamientos o las conductas de los sujetos, Llevando al extremo

esta idea de prevención, uno de los entrevistados reconoce en el enfoque de riesgo unu .. l 1 . a _..para ÍI
(m) huena/ para alertar a la gente que .ri iia cambia xii conducta’ y na Ininn prevención .\'e puede' es una _, ‘ ‘que par tina ‘ ' ' ' " llama/a emnni iv .
quierax/extá Iri rlifizrencia entre Ia vida o Ia muerte en esta mamenta ¿n? f...) (cnlfl)

Nuevamente en contraste con este testimonio otro de los entrevistados destacola

importancia de los objetivos previos para Ia aplicación del enfoque de riesgo y las

formas de llevarlo adelante:

([17) eii el Sula mm dehiera hacer cams que xirvan para la: penmnax que iinn re que extrin mas expiiextax
/ que ex In que ttri .\'e hace parque In: caiiipriítax maxivax «le prevención debieran extar ilirigiiiax ' xer
aileciinzlasy correctas para Iax persanaxy han mln ¡.1 . . míficnmenie nin/ax en exe seninlu ’ están las
criiitpañax (Ítrigíilas mi vez para lux que tenga/i menus pmhitwmx (le emaxiciúii y FtL'.\'_E(I ¿un ¡my nin"
ilijirrenciarlti hiuii ¿im? / tiene/i que ser ciiiilailamis cuanilu hablan (le quieiiex está exptientut al riexgu '
primera para iia extigiiiatizar a algunas y después para na rlejar rlexgiiarneciilos a los otrax / (un) hay
que m Cuit/atlanta‘ cuando una ¡(Iettlijica y con que IthjElÍVtI tu hace a lu que llama Im‘ [retira/mx iniis
expiiextax o [JEVJOIIHN en rica-gun- / en Siila sirvió para extigmatizar / para ilixriininar y .\t!'\'tl¡ para
deapiiarnecer n dar [aim xenmciáii de xcgiirirlad a las otros / JE iixú este mecanixiiia ' Iiiienn ' pam

ñ Rcl ' con ln prevención como forma de intervención privilegiada y como respuestaa las ' ' ' crónicas; la ' ' ' ha ‘ que nistúi"
la intervención médica (química r ' ' . tcntpóutica) ha tenido im pcqucilo impacto en lu declinación
dc la ntorbi-monalidad cn citfcnttcdadcs infecciosas cn este siglo: y sc pregunta por cl lugar dc los
factores ' iv y socio- ' ‘ como ' ' ' de intcwcnc n anti: la cpidci
(Oppcnltcinic . 19ml).

72



Definición. claxijïcacirín, carnal/dad y ¡’hugo en Vih-Sïda

¡leg/ando em (le lar/o creo que es buena identificar quienes xon / que hoy son lax ¡nax ¡órenex lux inox
pubrex / lnx inn/erex la.\' qm: máx se exlan iltfeclalttla / entonces tuto tiene que letter pnlllitas’ dirigidas
hacia esos sec/mex / crea yo ¿no 7 (...) (ent. lO)

Todos los entrevistados, coincidieron en establecer los problemas de aplicación de

este enfoque al Estado, en sus diferentes niveles y formas y a la falta de decisión

politica en relacion al problema del Vih-Sida,

Un grupo menor de entrevistados habló del enfoque de riesgo en términos de una

aplicación clinica directa:

(...) el enfiiqne ¡le riesgo en Sida cartxiste en que vox/siempre ex importante porque los" extnrliax que vox
¡mm para determinar xi una pcrxattn exla infectada en; altganiox no ltetten un‘ « xabre ma" lax ¡tu
xcreettiitg ¿nu? / lux prtttterox que hace: / tm tiene/t tttta expettficitlatl rlel 100% z (’.\' ¡mn- ¡mi xrthnr .\l t-l
paciente ha temrla una conducta de , . ' ' ' entender’ / por exa es importante el anríli. ‘x rlel riesgo
¿nrfl/ nosotras le hacernax ¿ver? «muestra la planilla que jitnciana canta liixtaria clinical) una nna
historia clinica al paciente ert donde eJIa puexlo ¿Hex? / xi es ltoittoxexttnl si ex btxextial xl ex una"
' n’ es " si es , . ' si es .. .ÉA .\'i e; Iuju rle tnarlre mu n xe ll’ hiza mm
Iranxfttxión .ri ex pareja de atltcla si ex prostituta a adicta tntravenaxa xr es hatnaxexual u adicto
intravenosa si ex nn accidente laboral si ex nn blxental adicta enrluvenaxt: si fire el ram/tada ¡le una
violación a si e: nn estudia hecho para arlapciútt o presentación rle() / entemlex (..) ese ex rligantox en el
[anda Ia intparlaitcia qne tiene / na quiere decir que vox a un tipa por que no tenga‘ porque no te (liga ni
que es llfllllaïfrllfll ni gay que le diga doctor ¡ne quiera hacer el artálixm vox le decia‘ na na nv vale la
pena por que ltu_v en día (...) (cIILE)

Aquí se ve, como decia uno de los testimonio expuestos más arriba, “en ntediviita

(el concepto de riesgo) se usa en mia tnanera más amplia más inespeci/ícrr", la forma

en que este f 1 , ,ensado para la identificación de poblaciones especificas, se aplica

a Ia práctica clínica y al diagnóstico individual. "Ctra/quin: lI.\’() Jnbjetivr) del coticcplr:

de probabilidad, Ian/o en el sentido causal eliológica cuanta para el rectniurintiento de

la correspondencia ¿iyto/sitttrntia y diagnostico, no podrá ¿’er legilimado par la Inixirta

lógica fintdantentttl del calculo ntatamáticv de las probabilidades objetivas’. [iii alrax

palabras. la lógica originada un la interpretación objetiva de la teoria ¡nvbabiItCï/ica no

será capaz de snxletttar el abordaje clinimétrica "(Almeida Filho, i994: 44)

Los criterios epidemiológicos trascienden el campo de la investigación

epidemiológica para ser aplicados en la práctica clinica cotidiana, produciéndose una

transpolacion de categorías, cuyo efecto es la produccion y reproduccion de estereotipos

y estigamatizaciones sobre la población atendida. Esta transpolación remite a la

complejas relaciones que constituyeron a la clinica y posteriormente a la epidemiología
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como disciplinas, a sus respectivos objetos de estudio y a las caracteristicas

metodológicas diferenciales.

En las respuestas analizadas se pude rastrear la forma en que las caracteristicas de

los “grupos de riesgo", o las “conductas de riesgo" son aplicadas, todas ellas, a cada

individuo en panicular. Se puede ver también como aunque muchos de los medicos

proponen una distinción entre categorías epidemiológicas y clinicas, en la practica

cotidiana, y a‘ través de la utilización, entre otras cosas, de la historia clinica como una

de las herramientas diagnósticas, esta transpolación y sus consecuencias se produce

igual.

¿J por exo e: ¡utparlanle el anti/mi: del riexga ¿na7/ nvxalrtix le hacemos ¿vex7 «¡nuestra ln planilla
que jimciuna cuina his/aria clinica» una una ltixlaria clinica al paciente en donde exla [lIlt.‘.\ltI ¿vefl .\'l
ex homosexual .ri es bisexual si es arliclu intravertaxa .ri es hemafilica .ri es , . ' a xi ex heterosexual si
e: hija (le madre Iliv si x2 le ÍIÍZO una tra/Lfilstón si ex pareja (le adicta xi es pruxtittila o adicta' _ xi ex ' ‘ a arficlu ' . si e: un ' ’ labarnl Jl ex un hiJr-xual adicta
enzlavenaxa xi fire el rexultada ¡la una vialnciáir a xt ex urt extudin Imclm para arlttpctúll o prexcirtaritin
(le (...) / tainpacag‘ / ¿Ian/e el ¿anto ¡le vixla flIlEJlfU ex una citexliain emïlenuulúyica Im m que mn
¡uarimax Er saber exaclantettle gue e: lo gue hace la ¿mana eu xa garle ¡Itliiua ¿tua? / ua tiene tirar-or
n ucettileircia ¿{HI7 (...) (cIILll)

Siguiendo a Glick Schiller, es importante analizar la incorporación, en la

emergencia de la medicina "cientifica" del siglo XVIII, del paradigma que atribuye la

enfermedad letal transmisible al otro cultural, “la mixma lógica "cientifica" ‘de

UbjE/ÍVÍZHEÍÚH que tceplitaliza la eIifer/nedad colita alga que ¡Juede ¿"er xulLï/raidu a

quitado del tejida sana, y que distingue entre las unas‘ y las eljerntas‘, permite a aquellos

que uxtziti hqjo riuxgo di: etiimtiar xizr vistos’ como XUpUIZlt/UJ‘ y xvptrrzrhles" ¿le lu

¡iohlación guitar-al

En la construcción del complejo Vih-Sida, los prejuicios existentes en la sociedad,

pennitieron la instalación de la representación de este como un problema de "otros"

Esta idea puede verse en la preocupación, durante toda la década del '80 por

encontrar el origen geográfico y cultural del Vih y las hipótesis sobre su posible origen

exótico. Las antbigüedades discursivas y las confiJsiones que muestran algunos

testimonios en la asociación entre causa y origen, también dan crédito a esta idea. "La

lógica de atribuir enfermedades letales a aquellos considerados como culturalmente

diferentes se aftanzó en el lenguaje de "grupos de riesgo". Los individuos definidos como
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miembros de grupos Lle riesgo paniculares han pasado a ser considerados bajo riesgo por

lo que se presume que son sus conductas culturales” (Glick Shiller y colab._ I994).

El analisis de las percepciones sobre definición, clasificación, causalidad y riesgo,

nos permiten observar la forma en que la medicina construye y reconstruye la

problemática Vih-Sida. En estos discursos se reflejan un amplio repertorio de

argumentaciones y "explicaciones" provenientes no solo del campo de la medicina (la

aniculación conflictiva entre clinica y epidemiología) sino también de diferentes

ciencias sociales. Estas argumentaciones y “explicaciones”, se articulan a través de una

lógica contradictoria y conflictiva la que sustenta la racionalidad médica‘ Se observa en

algunos de los entrevistados una actitud reflexiva hacia su propios saberes y prácticas,

en otros cierta voluntad de "cambios" de ciertas practicas o saberes que se consideran

inadecuados y/o discriminatorias pero una imposibilidad teórico conceptual de llevar

adelante una reflexión critica que permita dichos cambios, No obstante estas posturas

(que no son la mayoría), persisten en los discursos, nociones, que aunque a veces,

revisadas críticamente, siguen siendo utilizadas y aplicadas. La noción de "portador" es

una de ellas y la identificación de la causalidad de la enfermedad con las prácticas o

conductas asignadas a determinados grupos es otra. Ambas nociones tienen un lugar

central, hoy a casi 20 años de la aparición de Ia epidemia, en Ia construcción médica del

Vih-Sida. Construcción que se funda en un modelo de lo normal y de lo patológico,

tanto en lo referido a manifestaciones somaticas como a procesos sociales mas amplios,

que expresa y refuerza la normatividad dominante (Margulies, I99S)‘
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Capítulo IV

El contexto hospitalario y la organización

de la identificación y el diagnóstico del Vih-Sida

l. El contexto hospitalario

La crisis de acumulación producida a finales de los años setenta y principios de los

ochenta junto con la crisis del llamado Estado de Bienestar, devino en la implementación

de un nuevo modelo de acumulación conocido como modelo neoliberal‘ En Argentina (al

igual que en el resto de América Latina) las politicas neoliberales se desarrollaron con toda

su crudeza tras los discursos que abogaban por el libre mercado y por la necesidad de

liberarse de un Estado “elefante” que intervenía sobre el mercado y gastaba mal sus
recursos.

El ajuste estructural implementado en lo que refiere a las politicas sociales, ha

constado de cuatro estrategias basicas: el recorte del gasto social, la privatización, la

localización del gasto social público y la descentralización (Laurell,l992). En lo que hace

al replanteo de las politicas de salud pública en nuestro pais y el papel del hospital público,

la descentralización y la focalización constituyen temas centrales‘

Las distintas realidades de los hospitales públicos deben pensarse en el marco de

estas politicas neoliberales, representadas, en el sector salud, por el Proyecto de Reforma

del Sector Salud (PRESSAL) del Banco Mundial y el llamado Hospital Público de

Autogestión (cuyo marco normativo nacional es el Decreto 578 / 94 dictado por el poder

Ejecutivo Nacional)'i El Hospital Público de Autogestión es la propuesta concreta de

descentralización en el area de la salud pública argentina del Banco Mundial, Uno de sus

principales objetivos es que el Hospital Público actúe como un organismo descentralizado

con capacidad para, entre otras cosas, realizar convenios con entidades de la seguridad

' Este Dccrclo establece la creación del registro Nacional dc l ospitales Públicos dc Autogestión.
dependiente de Ministerio de Salud y Acción Social (An. 2°). cn el que se encuentran inscriptos 5l7' (.195, ' u. .llS " ym ' ' mi, ' alasju.‘ ' ' acta
Municipalidad dc Buenos Aircsy las provincias dc Bucnos Aircs. Catamarca. Córdoba. Chaco. C Iiuhul.
Entre Rios. Jujuy. La Rioja. Mendoza. Misiones. Salta. San Juan. San Luis. Santa Fc’. Santiago dcl Estero
v Tucin a .



financiera debera’ letter como objetivo "la optimización del uso de recursox monerarirzx".

El crmlcxla hoxpila/arir) y lu urgmrizacirín

social, complementar servicios con otros establecimientos asistenciales. cobrar los

servicios que brinde a personas con capacidad de pago o terceros pagadores, integrar redes

de servicios de salud con otros establecimientos ' ' ' ' públicos o privados y realizar

toda otra actividad que resulte necesaria para el cumplimiento de los fines y objetivos

establecidos en el acto formal de descentralización (Barber, i996)

Este proyecto de autogestión se propone ordenar la situación de anarquía e

¡nacionalidad en la distribución de recursos en salud, definiendo al hospital como

"enrprexa productora dr: bienes y xerviciox « ' irmadax con la xalud". cuya gcxlnín
2

Las indiscutibles falencias del hospital público sirven de justificación para orientarlo en su

inserción en los mecanismos del libre mercado a través de una ‘limpieza’ del sector

público‘, haciéndolo rentable para una futura privatización. Recordemos que en el caso de

los hospitales de la Cuidad de Buenos Aires existen áreas como Ia limpieza, la seguridad y

la comida que han sido privatizadas (opciL)

Se pretende que la descentralización y el at ncelamiento ubiquen al hospital en un

lugar competitivo, dentro del mercado de la salud, que redundará en una notable mejora en

la calidad y acceso a los servicios. Las propuestas de descentralización y al elamiento

hallan fundamento en los conceptos de eficacia y eficiencia garantizadores de “la ¡mutu­

, " 'pa.s'iblz",
'JJJP'J

como ' ' del Estado sólo para quienes realmente

lo necesitan. Asi se justifica la necesidad de imponer un sistema de arancelamiento a los

servicios brindados por el hospital del que sólo quedarían excluidos aquellos que puedan

demostrar su " "m de indigentes. Esto implica una clara definición acerca de quiénes

son los destinatarios o “merecedores" del servicio gratuito. Es decir, una clara delimitación

de la población objetivo. De los hospitales en lo que trabajan los médicos entrevistados,

más de la mitad cobra algún tipo de arancel para la atención (op.cit).

Esta politica de localización surge como respuesta a la cada vez mas amplia demanda

del servicio público gratuito, producto de la situación de precarización del empleo y

fundamentalmente de los altos indices de desocupación que implicaron la pérdida de la

pertenencia a una obra social para muchísimos ciudadanos. La restricción de la atención

2 Documento dcl Proyecto dc Refomta dcl Sector Salud (PRESSAL)
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gratuita a “los pacientes carentes de recursos" es una clara expresión de la perdida de

entidad de los derechos sociales en tanto derechos ciudadanos y de una ideologia que

sostiene que no es reponsabilidad del Estado garantizar cl bienestar social, sino que ésle

debe ser garantizado por la familia y los servicios privados. La intervencion del Estado

estara restringida a aquellos servicios que no sean rentables para el sector privado. Los

sujetos “merecedores" de la asistencia del estado son los que se definen como aquellos

“grupos vulnerables y con escasa capacidad de presión para la defensa o consecución de

sus intereses" (los más débiles).

En un contexto de empobrecimiento masivo, producto de las politicas de ajuste, y de

una situación de fragmentación y estratificación ya exislettle en nuestro sistema

hospitalario, estas politicas han acentuado las desigualdade sociales, contribuyendo a un

proceso de vulnerabilidad creciente de los conjuntos sociales.

Los entrevistados hicieron referencia, desde diferentes ópticas, tanto a las politicas

de descentralización, autogestión, “vaciamiento”, etc., como al contexto de precarizacióti

creciente de los conjuntos sociales. En términos generales estos profesionales demuestran

preocupación por las dificultades cada vez más grandes que tiene la población para acceder

al sistema de salud, relacionando el hospital en el que trabajan con las caracteristicas de su

zona de influencia. La pobreLa, la desocupación, la falta de educación, la marginalidad, la

violencia son algunas de los rasgos más nombrados.

Un eje que se manifiesta fuertemente en sus respuestas relacionado con Ia “crisis

hospitalaria” (las políticas de reestructuración hospitalaria) es el de las propias

condiciones de trabajo. Si bien las condiciones laborales varian según la institución a Ia

que pertenecen, de los testimonios se desprenden ciertas problemáticas comunes que

condicionan, en pane, las modalidades de atención. En el marco de las politicas ya

mencionadas, la realidad presupuestaria y la sez de los recursos (incluyendo los

recursos humanos), junto con la creciente demanda de distintos cuidados por parte de la

población, hace que el personal de salud se vea sobrecargado en su trabajo de atención.

(.,.) mal/ la ¡Iiedtciun lu aborda mal porque por In ¡rrexiún de In cam "(le In nlencírini de la cum zlmrm
/(..,) Ianm paciente vine/yn crea que n exm / camu m) xt le ¡la lampara un espacio importante en Ín
cunxtilla/ el lenta de preVZlIEÍtÏII de xahre IIIÍECCÍÚII/ vine pirrqite exláti ¡ii/eclrulux MKIICII mi uxnr
prafilriclicus visle/ ¡mln em vine nnxmrus nm‘ rlamax cuenta que hay un {( henchmgtizü) mi que hIlWIU
¡mr una cuexflzin ¡le Itemfm/ Ianlhlért (le fnrinacirírt/(.. ) / te ¡liga que 3a patfettlex ¡u- tm Innnlrilt r 31:
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El contexto hUJPÍ/(IÍKI/‘ÍO y la urgtattizaciótt

[JnCtflII/Lhï camphcazlox/ {.,.) (cxILZ)

Son estas condiciones de trabajo las que, según los entrevistados, impiden que las

consultas se hagan en los tiempos requeridos para una atención personalizada y

adecuada a las necesidades de cada paciente.

(¡v!) muy vartabley depende del ¡Médico [tay diax de CIIIHHÍIO u que atienden algunas que termina/t n las
dar de la tarde y otras (¡fax que terminan a la.r once / na / na tienen facilidad para Ia.r cnnxultax Iaryzax ¡le
nulas nmnerax aún creyendo ya que las tnedtcux tiene dificultades para estan conxultax cren que al ¡ut-dm
hoxpitnlariu actúa! especialmente en Ia zutta en donde ya trabryo no pueda hablar de tudax donde hay un
clara aumento de Ia demanda por gente que se ha quedada xin ahrn racial a parque en el mm del
huxpttal e: totalmente gratuita hace que el aumenta en números del tax Itzyas rle eslrttlífiltcax tttttrxlrtt que
par tttzix buena voluntad que una tenga el Item/Ja nn ex el idealfio) (ent 7)

Son estas condiciones también, las que en la visión de estos profesionales

producen el denominado extréx laboral.

(.4 vas pattéx tener Il) 00o pacientes a ttno _v / nu hqv unn / unn prateccititt mm rtrttrla mt
acotttpañatttienta/ acá viJIe/ una exlá tnqv solo/ porque lada! tax prngra . tada / práctirztntettle nu se
acttpau del perxattal/ tene: que carrer VOS/f...) / no hay nada / incluxn para actunliznrte’ el pmgrnnta tm
te da "¡VIH/pr ' Iicmuente llflíkï/pflïátfirfllfilettle nada ein: / eh: todo tenés que pelear/n‘ tr a ducuttr que
te den el dín/ que 51' querés ir allá/ ItÍJ/E/ EÍIJ.’ qué .r¿_vu /(.,.) / na tenés quien te reetnplnce/y ¡ute na hay
tmdie/y‘ ett una ntunciótt que e: cumplicada/ porque tenetuax /genern IeILïÍtÍII’ nu xe por que ' pero a ttti
parla menos nte genera tvltxián saber que buenn/ tratar de darle Ia tttejar apcnzn nrtttal ¿mn (m) nrá
Um‘ tettex que hacer mln canxttltorin tItVEJlÍgrICÍóIt / tt-néx que hacer ¡mln / entoncex m: pm/ÉX zqfiir de
nmln y 2m es dura/ te In tener que bnncar/ tenes que cunxegtnrte lux caxrtx’ vox Ienex que tener mx
cnntactnx/ tenéx que tener tada |'0.\'/|'Í.\12 na hay / na hay algo programado ÍIHIIIIICÍUIIHÍIHGIIIE’ que xé yn
.\'i querer algo tenés que hacerla vax/ entonces n veces (,..)(ctll. l l)

Varios de los entrevistados que desarrollan tareas en hospitales de provincia y de

la Ciudad de Buenos Aires reconocen mejores condiciones laborales en éstos ultimos,

relacionadas básicamente con las posibilidades de capacitación, rotación. etc.

Es posible sintetizar en las respuestas de estos profesional las siguientes

características de las condiciones de la realidad hospitalarias hoy:

- incremento de la consulta

- personal escaso

- capacitación que depende exclusivamente de cada profesional

- dispositivos de atención centralizados en el 3°nivel de atención}

- falta de recursos administrativos y operativos

» desinterés de las autoridades

- falta de acciones de prevención
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Las posibilidades edilicias tampoco son muy buenas en algunos de los hospitales,

esta vez sin distinción entre Ciudad de Buenos Aires y Provincia (existe un marcado

contraste entre los hospitales nuevos de provincia - construidos en la última

gobernación de Duhalde - y las remodelaciones de los hospitales de la Ciudad -a partir

de la asunción de De la Rua como jefe de Gobierno -', con los hospitales más viejos y

deterioradas). Sin embargo las posibilidades edilieias muchas veces no se relacionan

con las condiciones en que se encuentra el edificio en general, sino con el “lugar“ que la

institución le da al problema y en relación a como es pensada inslitucionalmente y

políticamente la enfermedad. Por ejemplo en uno de los nuevos hospitales de provincia

el consultorio de infectologia, que en el organigrama pertenece a consultorios externos

(los consultorios extemos están ubicados uno al lado del otro en un mismo sector y con

una gran sala de espera en común) está ubicado solo, al otro lado del edificio, junto al

laboralorio. Algunos de los consultorios se encuentran en lugares prácticamente

escondidos de la institución, otros se ubican junto a los consultorios externos, etc.

En el marco de este tipo de euudici- namientu politicos, institucionales, laborales

deben ser pensadas y analizadas las prácticas cotidianas que delimitan el proceso de

atención de las personas que viven con Vih»Sida.

Salvo el hospital Muñiz que es el referente nacional en el tema y el hospital

Fernández que posee un servicio de infectologia reconocido y dedicado casi

exclusivamente al problema Vih-Sida; el resto de los hospitales tienen un consultorio de

infectología o un grupo de trabajo (que no tiene jerarquía de servicio) en donde se

atiende este tipo de demandas. Una primera instancia de organización es el sistema de

turnos o la falta de sistema de turnos en base al cual las personas acceden al

servicio/consultorio de infectologia. En caso de ser un servicio, generalmente, tiene un

sistema de tumos propio, y en caso de ser un consultorio el sistema de turnos es, el

mismo que se maneja para los consultorios externos. En algunos consultorios existe por

pane de los profesionales la política de no dar tumos y de atender a las personas por

orden de llegada, ya que esto ahorra a las personas el hacer, por lo menos un tramite, a

la vez que implica una relación más personalizada entre el paciente y el personal

afectado al consultorio. Esto es posible, según los entrevistados, en Ia medida en que la

de ‘ no sea demasiado grande.
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Independientemente del sistema de lurnos o no, el tiempo de espera de las

personas es muy grande y generalmente deben dedicar toda Ia mañana para poder ser

atendidos, En varias ocasiones se ha visto gente (en una ocasión una persona con fiebre

y con las defensas muy bajas —CD4 menor a 50-) esperar mas de dos horas para ser

atendida. La espera en el proceso de atención está institucionalizada y no tiene un

cuudicionamienlo institucional directo Si bien es verdad que existe una sobrecarga de

los servicios y consultorios debido a la creciente demanda de atención, los profesionales

siempre hacen esperar a sus pacientes (salen del consultorio y van a tomar café, a hacer

alguna otra actividad e inclusive conceden largas entrevistas a visitadores medicos.

colegas, sabiendo que sus pacientes están afiiera esperándolos) La relación entre el

valor que tiene el tiempo del médico y el valor que tiene el tiempo del paciente

ciertamente no es equivalente en el proceso de atención.
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2, La identificación de personas infectadas. La firma del

informado y la entrega de resultados

Las personas llegan al servicio/consultorio por varios canales. Una de las vias de

acceso es la ‘emanda espontánea en cuyo caso el personal administrativo del hospital lo

orienta directamente al servicio/consultorio. Las otras vías de acceso son la guardia, los

servicios y consultorios de las distintas especialidades y la internación; a traves de la

derivación y/o la inlerconsulta.

Los profesionales pusieron de manifiesto en todas las instituciones la

simultaneidad de una diversidad de criterios que confon-nan un nivel de desorganización

institucional imponante con relación a la identificación de las personas infectadas, la

indicación del test de determinación de anticuerpos, la firma del consentimiento

informado y a la devolución de los resultados.

(...) mini acá hay un cansultoria de tnfectalagta que Ia atienda _va en zlamle cansultrtn Ia.\' perxfltmx que
quieren saber de su seratngla a que quieren sabe a que _va tienen el (Iirtgnástica hecha y qtte quieren
atenderxe / tar/avia nn está resuelta/ parque nlgttnas vias no esta resueltas en este Intnttenta el ,
pruvincial puxa en tnarcha desde eI aíla pasada / un programa para tntqerex embarazadas con ÍÍII‘ esta
generó un fortttulartn que habia que llenar y la idea (le que las centros pen/tiritas remitiernn las
pacientes/ detectnran a la: personas que pudieran ser Iliv partituras y les tfiecieratt las nttálids /
entonces esta ha generada ahora un paco de confitsiátt / la gente de nhstetrtcta cada vez esta pidtendn
más can bastante desorden en cuanta a las vías (le cmttutticaciún / eu uu tnntuentn / httena esta
poniéndose una casa bastante complicada porque estan apareciendo algunas panttvasy nn se pidió el
consentimiento / na estalta clara que se tenia que pedir/a y na estaban las firmulartas y Poble/tias
despues para Ia eanjirmaciritr / estantes tenienda algunas ¡ "c . pera puntuales pero parece una
tendencia que se está pidienda más / habia bastante restricción desde el Iabnratana para hacer
seralugias para I li v durante un tie/tqm hasta ahora parque habia / hace uu Iietttpo habia pncus reactivos
entonces / a veces na se hacian si m7 estaban pedizlus par ml o par el cansuttana de alta riesgo hay en
dia esta un paco más extendida (...) (ent. lO)

La indicación del lest, se efectúa en los hospitales a través del consultorio de

infectologia exclusivamente (aunque en la practica esto no funciona exactamente de esa

manera). En otras instituciones la indicación la efectúa cada profesional.

Las personas acceden a la serologia por su propia demanda o por poseer alguno

“signo sospechoso" que al médico lo lleve a pedir el test, Los criterios a partir de los

cuales los médicos indican la serologia se fundan en la valoración del “riesgo" del

paciente
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(m) ex circuiln de habilita/mente ex una CfIflSIlÍ/a espvnlanea/ eh::/ básicamente din cnxas/ Iflm ex In
consulta espanianea/ 2/13: la consulta espantauea/ es ilecir / el paciente que viene expnnlánenmcule
parque xabe que m que asia en riesgo/porque Ia hoyo /pnrque ex m. Iipa Iuculw’ porque ¿‘e lo ¿[yr-nur
huenn/ a parque ¡mr ejemplo re acnstó cun unn chica que z: (Imgadicta/ o un muchacha que cx
(Irngarliclo/ a .\‘L’ ataxló mu ¡varias mujeres a variar C/ticax/ a la llanta Ia atención Ia crlllrlurln (Iv una
permita que esta xalianda /no ¡mtv xeriamenle y resulta que le llaman la aienciún CIEÏIIIK mmluclm
buena citando identificar: que hay algo (le riesgo VÍEIIEH/ lo ntrax/ In alra paxibilirlarlpnr la cual llegan n
la cu/Isulla 2x eh::/ viene par ulru patología y nosotros hacemos la asociaciún/ exo ex muy fiecutlllc’
digamos Nienen ¡mr algo que ni se imaginan que esta relacionada con el Sirlaflv resulta que mm
relacionado con el Sida (...) (enlJ)

El lenguaje de riesgo está profimdamente arraigado en el contexto de la práctica

clinica e institucional y gran parte de la atención médica se estructura y organiza en la

clasificación ambigua y móvil del riesgo (alto, medio o bajo riesgo), la cual varia de

profesionales en profesional, de , ' en paciente y de institución en institución.

Frente a protocolos que generalimn y predefinen criterios de clasificación, operan sin

embargo criterios particulares y subjetivos que estan influenciado por la historia

clinica, la ficha de notificación, la formación profesional, las diferentes
especialimciones, los valores y experiencias diferenciales. La valoración del riesgo es

un proceso en el que las determinaciones ' ' inevitablemente lindan con la

discrecionalidad de los juicios. En la práctica clinica sucede que la clasificación de los

pacientes es producto de orientaciones sociales, raciales, de género y étnicas

“enraiudas en la estructura de poder" (Handwerker, 1994).

La practicas " subsumes y diluyen en su interior las nociones sobre el

“counselling” y la normativa legal a partir de la cual no se puede hacer un lesl de

determinación de anticuerpos sin el consentimiento informado de la persona

involucrada, la regulación de la identidad y la correcta entrega de resultados

acompañada por la información y el asesoramiento pertinentes.

La Ley Nacional de Sida (Ley N° 23.798), en el Art°6 de su decreto
u

reglamentario, e que: El prq/exional médico tratan/e delerminará lux medidas

de diagnóxlic a que deberá xometenre el paciente, previo conxentimienlr) de ésle. Le
-i-¡

asegurará la coli/ide" ‘, y previa confirmación de los resultados. lo arzxnrará
debidamente  J

J Ministerio dt: Salud y Acción Social. |98|! .
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La ley establece que la indicación del test sea acompañado necesariamente por la

aplicación del consentimiento informado y teóricamente la instancia del

aconsejamiento, de la información, el asesoramiento, etc.

Muchos entrevistados reconocieron tener poco tiempo para dar información:

(...) jiuirlameiilahiieiile .\'i ex pam/iva¡fmitlnmenlalmeiile [JtIKI/Íllt) fparque xi iia a carla flflClfllIP qm’ HHH?
par cualquier com y me fill’? informaciári/ le doy un folleto parque si nn extaría lax 24 haras- Iiablamln ¡le
cómo x2 previene y asma nn x2 pm-¡zne/fiuulameniaimeniz In: motiva: Jan al reactivo’ al flthïllllï)’ pero
xi alguien la requiere no hay ningún pruhlema hemax ¡lado cliarlax en cnlegiux pnllmrttlx y JFCII/Itlnfttlx
de todo el partida ¿le lllureiio/ la hemos hecho eii mia época (...) (cnt.9)

En general se brinda información cuando el resultado del test da positivo,

desconociendo nuevamente la complejidad de la problemática y reduciendo Ia

intervención médica al mantenimiento de la enfermedad en el momento en que ésta se

manifiesta o se detecta. El pobre o nulo lugar que los profesionales le dan a las

entrevistas “previas” y al asesoramiento de las personas que demandan atención muestra

el lugar que tiene la “prevención” (en este caso la denominada “prevención secundaria")

entre estos profesionales,

En la práctica hospitalaria cotidiana el consentimiento informado es visto como

un trámite legal de dificil implementación e inclusive como un obstáculo. De hecho

como se vio en un testimonio anterior en muchos casos no se cumple o se cumple a

medias.

fi i.) nn eii la: ‘ ‘ . históricamente en las xerviciox (le nhxtetricia liar min larga hixluria HU en mi
hospital mia en la mayor/a (le que para la Jtgtlrlllfltl ¡le la nlixieira entre imlax los lex! ¿le enihnrnzu r
realizaría un ÍÍÍV/ eii esta mantenía en la que xt exlá Irnhajarirla ex en que lux tlhfilülrfll’ r-iilieiirlaii por
qué me tiene que hacer el cnnxeiilimienln f ‘ /en el caxo (le ¿via rcpiiiii xnmtarin ¿’l programa
trabaja especificamente eii esa para que puedan 5 ' ln confidencialidad mar el ciixhgn que um
¿rte paíxy hacerle firmar el cunsentiniientaj/ buena ex/ ex mi cambia prngrexivn como tarln tamb") pero
crea que extamnx IIHICÍIÍJÍIIIO mejor a aiiles (...) (cnt.7)

‘Como se ha dicho, el consentimiento informado y el aseguramiento de la

confidencialidad son derechos establecidos por ley. Sin embargo esta obligatoriedad

significa para la mayoria de estos médicos sólo un tramite a realizar, Tramite que en

algunos casos es de dificil operacionalizaciún. El encargado de hacer firmar el
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consentimiento informado es el infectólogo o las trabajadoras sociales, quienes en la

práctica sólo les dicen a los pacientes que firmen el consentimiento informado como si

Fuera una planilla más. En el caso en que en el equipo de salud participe una o varias

trabajadoras sociales (generalmente son mujeres), éstas se encargan de las

“tramitaciones”: otorgan los “certificados de pobreza", hacen firmar el consentimiento

informado, muchas veces se encargan del papeleo necesario para los pedidos de

medicación‘ En otras instituciones, las trabajadoras sociales junto con la

psicóloga/psicólogo y el enfermero/enfermera hacen “las entrevistas de primera vez" en

donde se evalúa las situaciones de riesgo de la persona que consulta, se hace la asesoria

y se saca la muestra de sangre pertinente.

La forma de implementar el consentimiento informado se colnplica cuando

cualquier profesional de la institución está en condiciones de indicar un test de

determinación, ya que en ese caso el profesional debería tener la planilla y adjuntarla a

la historia clinica del paciente. Pero las instituciones operan en general de manera

desorganizada y desarticulada y son pocos los hospitales que tienen una historia clinica

unificada. Generalmente cada consultorio/especialidad tiene su propia historia clinica.

Por otro lado, la lógica y la ideologia que subyacen a muchos programas de salud (tanto

de Nación, como de Provincia, como los de la Ciudad), en donde no sc tiene en cuenta

las realidades institucionales concretas hace que se superpongan, en este caso, a los

formularios convencionales, formularios de consentimiento informado para

embarazadas provistos por el plan matemo infantil de la provincia, generando aún mas

confusión en el personal de salud a la hora de organizar algún sistema que permita
llevar adelante esta instancia.

En relación con la comunicación de resultados parece existir en los distintos

hospitales una política un poco mas clara. En casi todos los hospitales se promueve que

el resultado lo entregue el médico que solicitó el análisis. Nunca debe ser entregado el

resultado por el personal que trabaja en el laboratorio, situación bastante común hasta

hace poco, según manifestaron algunos entrevistados.

En general suele ser el infectólogo quien se encarga de todas las tramitaciones y

de la entrega de resultados, a veces con la ayuda de una psicóloga Para ello organiza la

entrega en determinados dias de la semana. La tarea de entregar resultados ocupa
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proporcionalmente muchotiempo en la tarea de estos profesionales, Esta es vista conto

una tarea complicada: según cada situación el médico decide cómo comunicar el

diagnostico, y decide qué información brinda en ese momento y cuál no. También

decidirá si es necesario una interconsulta con psicopatología o no No obstante esta

dificultad, todos los profesionales relataron distintas anécdotas relacionadas con malos

manejos de la información por colegas no preparados o pedidos de test o devolución de

resultados incorrectos, etc,

(...) desde el consultoria de ’ a hasta ahora Iodax esas consullax las hacian los médicas en este
Irmmenlrl exlantnx en un Iunlnenln (le cambio donde eslnmox íncnrfmranrlra las ¡rahajadorax xncialex _v a
Ia gente (le salud mental para que haga la canxu/Ia previa al text y que rllgalnnx de nula Ia axcxnria
prevíay que inclusive parlicípe en In consulta posterior a Ia devolución del resullada ¡anln positivo cmun
negalivo pera esa es algo innovador _v. que /yo en particular me pareció que era una cnxa ¡Iuparlaute y
necexaria ¡Iexde sempre pero IIIÍS calegux en general creían que no _v Ia ¡dm de hacerla Mflglli ¡le que la
gran " ’ de demanda diaria y qu: ex una consulta muy larga y qua lleva mucho Iierupn hace
imposible que eri/re dos ¡Médicas pudieran nlenrler cuarenta personas en una ¡Itaílnna entonces para ellas‘
crea que el móvil file distinta que para uno dixlinlo que para otra para Ia cuesliárv es que buena para
omhax cam-ax se va a empezar a hacer (m) (ent.7)

La clásica rutina clínica ya establecida (un problema,» un diagnóstico, un

tratamiento y un resultado), institucionaliza la atención de determinada manera‘ Esta

rutina sólo es cuestionada ante una realidad hospitalaria desbordada por el constante

incremento de la demanda, como se manifiesta en el ultimo testimonio.

Tanto el consentimiento informado, como la devolución de resultados y el

asesoramiento previo y posterior al resultado son instancias que forman pane del

discurso médico sobre atención integral, el paciente informado, etc. Estas nociones

están presentes en las respuestas de los médicos pero se desvanecen por completo en los

discursos sobre sus prácticas, La aniculación de los pedidos de serologías, el

consentimiento informado, el aconsejamiento y la devolucion de resultados, lejos de

proponer una atención integral y organizada, contribuyen a la fragmentación de la

demanda.
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3. Los procedimientos diagnósticos

Los procedimientos diagnósticos se basan en parámetros bioquímicos, Estos son

el test de determinación de anticuerpos Elisa, que se realiza en dos ocasiones y con

muestras distintas (no en todos los casos) y en caso de resultar positivas, se realiu la

serologia conlirmatoria llamada Westem Blot

{...) bueno una vez que nnxatras tenetttas eIt.'Ia canjïrtttuciún/ a sea hucetttax Iíltsa y ll exit-rn "In!
canjirinadax/ exe paciente para naxatrax ex un paciente infectada por el virus ita la Íttlltlllltltlfl/ÏCÍEIIEÍH
humana a .\'ea infección por ttiw/ etttanes a est: paciente Ia Ienenta: que categartzar prttttertt t.- Ítncetltnx
iin examen y te hncenius iin interrngatarin/ supongamos que el paciente exta miiiiiniiiiiiiii im tnm
ttittgiitta enfermedad iiptirtuiiixta /parque a vecex puede debutar can tina enfermedad npurtiiiiixta f. )
xllpfltlgflttlflx que et paciente na tuva ninguna e JI ’ ‘cx mintinnaticii/ ett/tintes” but-im iiii (‘HIHIIICIII a
partir de ese ntatttentn ex pedirle por utt lada la carga viral en sangre que ex la que nte vn a evidenciar Ia
cantidad de ¡virus et-i sangre y par otra lada las (‘DJ que son la: que nte van a evidenciar Ia.v restxteiictax
que el paciente tiene/ en hare a esa a Ia carga viraly el CDJyo tenga iin [Iratlttxlicfl del paciente Tïlllltllfl
má: baja el (‘D4 pero pronostica cuanto más alta la carga viral pertr prattitsticn / etttuncex exe pnctetite
de acuerda a las valures que tenga le inicio Ia terapia qtte será dalt/e u triple de nctierilu r ) (cut-i)

Una vez confirmado el diagnóstico por Western Blot, se procede a efectuar un

recuento de CD4, una carga viral, análisis de laboratorios, un examen clinico, y un

interrogatorio, que permitan establecer el estado de enfermedad del paciente. En

algunos casos también se incluye la consulta psicológica como rutina.

(m) bttena por un Ílltltl .re hace Ia en el resto (I? Ia que ex Ia CUIIJIIIIrI clinica tttédtcri M’ ¡nde un
lnboraluria getteral una SEIIE de attáltst’: para ver SÍ hay turns cint ¡nfircctititttr titt text de carga rtmly iin
recttettto de CD4 para ver canto estan Ia.r rlefitnsax y ratito esta eI Ivirttx mixatrax en general tnttthieit
SlIgefÍlIIIIJ tina cansa/ta can xerviciu social u cun la gente de xaluil nieiital que extii trabryanilit ciin
nnmtmx en eI cansttltrnria del haxpilal y desde el programa ett Ia regiiiti tratainax de que eii la intrmriiz
de la: Ittrxpitalex tle estas titunicipiax se trabaje en un equipa dutide las personas‘ tenga/i Iax (lux a tres
Cl7I1.\‘IlÍIfl.\'_V nn sata la niéilica (m) (cnt.7)

La indicación de los análisis requeridos para el diagnóstico, el tratamiento y el

posterior seguimiento del , ' te, implica numerosos compromisos de registros por

escrito por parte del médico. Este (a algún personal auxiliar) debe llenar formularios: la

notificación de casos, el consentimiento informado, el pedido de medicación, el pedido

de cargas virales y CD4, el pedido de medicación proliláctica, etc. Todos los pedidos de
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análisis deben llevar su firma y también la firma del director de la institución Estos

análisis se realizan por separado y en diferentes lugares, De hecho los pacientes tardan

entre uno y tres meses para poder completar con todo el itinerario requerido Las

serologias diagnósticas se realizan en todas las instituciones (menos el Western Blot que

sólo se hace en algunos hospitales). Los análisis de carga viral se realiun en forma

gratuita en la Facultad de Medicina. EI recuento de células CD4 y los demas análisis de

rutina se efecttlian en algunos hospitales generales. Este analisis no es una prueba que

todas las instituciones puedan ofrecer y en muchas instituciones la técnica serológica

utilizada no es la más conveniente. Por este motivo, porque a veces el médico quiere

una prueba mas segura, porque necesitan el análisis rápido, porque el paciente no tiene

dinero para movilizarse, o por alguna otra causa; los profesionales recurren a un sistema

de redes informales que les permite acceder de forma rapida y gratuita a los analisis

necesarios. Este sistema de redes informales se establece a partir de la relación que los

diferentes médicos tienen con diferentes instituciones y funciona en muchos casos

cubriendo los “baches” generados por el sistema de atención formal.

Los infectólogos suelen hacer derivaciones en la atencion a personas

infectadas con Vih-Sida a distintas especialidades entre las que se destacan obstetricia,

ginecología, neurología, neumonologia, dermatología y psicopatología:

Algunos de los consultorios de infectología tienen como staff permanente a un

psicólogo y un trabajador social y personal de enfermería, en otros casos se manejan

por interconsultas.

Los médicos infectólogos reconocen la imponancia de la psicoterapia de

diferentes formas y en diferente medida, pero siempre considerandola como

subordinada y como c- mplemento de la consulta clínica‘ Un primer reconocimiento

__ ' ' ‘ difei " que esta d” "' tiene de abordarrefiere a las

determinadas problemáticas en los pacientes Vih-Sida y que ellos no estan en

condiciones de manejar. Otro fonna de reconocimiento esta dada por el apoyo

psicológico que a veces requieren los infectólogos debido al desgaste de su actividad

cotidiana

(...) a sea ¡rotonda de aparlar lados xux crmuciutientax en relncnln a que el paciente lleve mqur xn
enfermednd/ _v Irmtbiéit nclúa can el equipa ntérlict) / porque el ¿‘milano perntnnenlr cun em’ Itpn ¡la

‘ paciznlex que Iienen una expectativa de vida nmln/ a sea ex genle que xe IHIHWE lIIllC/lll’ «¡num-ex
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evidenlemerrle se .‘ ' un poca / dignniu: ari el Irahajo médica porque nunca hay logras’ ex muy
zii/ici! /(,‘,) Ia Inqvarin son xieruprefracaxax/ se lince un ’ ' ' ‘ ' /_v ex el , .
el que colabora con el médica para solucionar sus problemas personales _v al Iuixuiu Iieuipn la nrslnim
para que sepa lo canducm a seguir con el paeienle(...) (enl.4)

Aun cuando desde el discurso se plantea una valoración del trabajo

psicoterapéutico en relación con la atención de personas infectadas, en todos los casos el

lugar que se le reconoce al psicólogo en los tratamientos es prácticamente nulo. Sólo un

entrevistado reconoce explícitamente que en su consultorio se trabaja en equipo con el

psicólogo en donde ambos toman las decisiones en cuanto a la implementación del
tratamiento y a la formas de abordar a cada paciente.

(...) nn/ sistemáticamente no/ ames tiene que hahnr un acnanhflfi. } m7 no esirnchtra para cunicnuríir ¿la
45o no lenenms/ ¿‘ú/n las casas punluale: (. ..) (cul.2)

Aqui se contradice lo que los médicos dicen y lo que los médicos hacen. Por un

lado reconocen y pelean por la incorporación de los psicólogos y los trabajadores

sociales en su consultorio pregonando Ia necesidad del trabajo
interdisciplinario/multidisciplinario para abordar a estos pacientes.

(...) osi/ ex (lucir noxolrnx cuando hablamos de equipo ¡loz/emos hablar rir eqnipnx mnllizlixrrphitariunx o
inlertlixcipliituriu.» Hunllitlisciplinariax son aquellos en donde irahajan iurlux // pero no relacionados’ en
cauihiu el inlerrlixcipliirario es aquel en el que todos aporlan su grnnilo para hacer un conjunto (le
olenciriit ¡nédica/ el grupo que trabaja por ejemplo aqui en el Iiuxpilal IlIu/‘iiz ar un grupo
inlerdiscipliirariay cáinn esta/armado el grupn/ por el medico por una enfermera por Ia axisleirie xncinl
por Ia psicóloga par el psiquiatra y por todos las especialidades médicas que puedan necexilarxe ¡le In
clinica médica para consulta de acuerda a In culegaria de enfenuedarl opurlunixia que el paciente tenga
enlonces e: ::e es el equipo nilerdisciplinario (...) (cum)

(...) el enfoque Iiene que ser global de In paciente y ¡le lada la familia en In ¡nerlirln en que se pueda en
codo senvicia / y nnillidisciplinario e: decir con un equipo de yrofimonalex preparminx para cada uno ¡le
xux áreas (Iigmnnx (...) (enLó)

(m) Ia.\' psicologos mui" mucho máx crrpncilarlax qur m. ' ficlrilngn para trabajar ri Aufnmivirhfl. .¡
(cum)

Pero, de hecho, los profesionales en salud mental y las trabajadoras sociales sólo

ofician habitualmente como último recurso cuando el médico reconoce inmanejable una

situación.
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Capitulo V

Sobre el proceso terapéutico en Vih-Sida

l. El abordaje clinico y las principales caracteristicas del tratamiento
anlirrelroviral

El abordaje clínico en el consultorio consiste básicamente en la construcción de

un diagnóstico del padecimiento y en la elaboración y presentación de un conjunto de

indicaciones terapéuticas. Los profesionales entrevistados reconocieron una cierta

sistematicidad en cuanto al relevamiento de signos y sintomas basado en las pautas

fijadas para la confección de historias clínicas según centros asistenciales, y la

implementación de tratamientos fundados en los esquemas fijados por las sociedades

científicas o el Ministerio de Salud y Acción Social de la Nación. Sin embargo, algunos

informantes no reconocieron sistematicidad alguna en el abordaje clinico que aplican,

(...) esa no Ia Ienemus/ hay una guia que e: /cun targeta al Irutmniento que es la guia gue saca
zxtyrázlicatrtznle Ia SaciedadAgenlína de Injeclnlagla en cuanta a Iernguticafl pero digamos x esta que
vo te diga zx cantún para tada el Inundo/ digamax/ hgy una (¡cha distinta gue está en el consultarla «le
in eclnlv "a y que / buenn/ En el hoxgïal cada Jenucio llene una ¡trataría mralelu ¿no? ((n'.\'as)) (...¡
(cnt.2)(cl subrayado cs Itucslro)

f...) na nu/ en general na/ digamos/ mu‘ nmneja/nax/ lo gue si ¿"e hace siemgre e: el recuento ¡le (‘D-l/ la
caga viral/gra Ia demás rlegnde del ggciente/ na ¡mamar alga esguzmutizada naxutrax ( ) (enLS) (el
subrayado cs nuestro)

Cabe señalar la dificultad e incluso la imposibilidad que pusieron de manifiesto

los profesionales entrevistados para el reconocimiento y la descripción del abordaje

clinico aplicado. Consideramos que esta dificultad expresa un cierto nivel de

rutinizacion y naturalizacion de la actividad profesional ya que existe un encuadre

clínico especifico que todos los médicos infectólogos aprenden a aplicar en su

formacion profesional y en su experiencia clinica y que de hecho aplican en sus

consultas. Sin embargo ésta constituye una actividad tan naturalizada por ellos, que les

cuesta reconocerla como una actividad “técnica” diferencial. Es tan obvia, para algunos

profesionales, la forma en que abordan clínicamente a sus pacientes, que encuentran

dificultades a la hora de exponer dicha mtina de trabajo.

A pesar de ello varios de los entrevistados definieron y caracterizaron el encuadre
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clínico necesario para la atención de personas con Vih-Sida

(... ) ya crea que un se va hac‘ 1 un poquito la asteniatiiació con la práctica de ver pacientes / media
autmnatlzándase en una serie de guntos gue son consecutivas / en general sl / es muy ltttp0rIIIttIt_ln
primer entrevista / san entrevistas que le damos más importancia más tiempo de contacta can el paciente
en las que se habla mucha para captar que grado rle conocimiento tiene et paciente de qué es la que le
esta pasando / de cómo se enteró (le su infección / de cómo puda haber sida su posible cantagia / gr
tiene ¡m rtanda anís ane nada ¡tara entender el eantertn del naciente ntr por ue v va a inadi icar
rleinafiado el tratamiento en sI / para investigar costumbres hábitos para ver que tan facil va a ser n nu
darle las drogas (_. j (ent. l)(cI subrayado es nuestro)

(7.1) alguna sistemática asi para el procedimiento st nosotros tenemos un sistema de chas ralelas a la
historia clinica para que las personas puedan acceder aunque Ia historia clinica na este’ en exe inanientu
en la cansulta tenemus un/ pratocalizadas dentro ¿le lu que son las normas nacionales y ile las SIAISJ/ ¡le
la SA DI de la Sociedad Argentina de Infiecto/ el pediría de cargas virales cada tres a cuatro mese y his
C D4 con la iiiisma frecuencia las controles mensuales de labaratuno para los que taiiian anti virales las
controles seniestrales a anuales de rutinas completas _v serolngias la I’I’D una placa (tariiccica) al inicia
y el Papanicalau dos veces por año (...) (ent.7) (el submyadu es nuestro)

(... ) m usa una historia gre [armada / parque / que contiene una serie de ilatas‘ / que básicamente son las
dato minimas de filiación / tus factores de expanción / los sintamos los que par et conjunta va iemenzti;
el paciente / las otras enfermedades . ' ’ . / consumo de drogas / otras patnlnglas que hayan tenida '
alguna serolagia previa para poder calcular el tiempo de lu infección / un examen fisica básicamente
centra‘ en la patnlugla oral / en la búsqueda de ganglias / después tenés examen rllnifn ritual ’
básicamente esa ¿no? fim trabajo en canexión can la asistente sacialy la psicologa’ _v despues estan las
análins de laboratorio _v la [Iesquisa de su estado como esta’ actual/ su (hemngramay sii hepatagranm
etc.// si nera necesario eventualmente serulngla para hepatitis B y (' que están asociadas a Ia inisina
via de transmisión / a veces no siempre ya no la hago de rutina pedimas algunas cuestiones como chapas

' ' que san ¡ ‘ que pueden , a p ' ’ (...) después hay que tratar de
conseguir Ia carga viral _v el CD4 que es toda una historia / con todo esta / teóricamente halirla que "
esta no In hacemos neiiipre / ah y la Ilrlantaux Ia hacemos bastante seguido _v Ia placa ¿le tórax x’ el
examen ginecalúgica y el examen oflalmolágico a veces na se hacen siempre / ¡leltieran hacerse
periódicamente / mas n menus es esa (.,. ) (enl.l0) (el subrayado es nuestra)

En relación con la terapéutica anlirretroviral, las respuestas de los entrevistados

coincidieron plenamente con los datos relevados del material bibliográfico y detallado

en el apartado sobre “Caracterización de la terapéutica antirretroviral". Por (al motivo,

se desarrollarán aquí sólo aquellos puntos que se presentan como problemáticas en

relación con la terapéutica ARV y su aplicación; y que se relacionan Fundamentalmente,

con alguna de las variables que se recomienda lener en cuenta a la hora de decidir la

prescripción de un tratamiento y que en Ia literatura médica aparecen sistematizadu y

sinletizadas como:

o Palencia

ó A ¡[herencia
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o Seguridad
o Re.\'i.\'tencia.x'

La iniciación de una terapia ARV representa una decisión terapéutica importante

con serias implicancias a largo plazo. Estas implicancias a largo plazo y la perspectiva

hacia el finuro de cada uno de los tratamientos que se inician tienen que ver con la

posibilidad de efectos adversos, de fallas terapéuticas, de la necesidad de reemplazo de

drogas, adherencia, etc. De esta manera el problema de la adherencia y los

conocimientos sobre como manejar dicho problema se introduce en esta modalidad

terapéutica desde su etapa inicial, previa incluso a la prescripción terapéutica

En relación con los indicadores bioquímicos, estos profesionales coinciden en

utilimr las dos variables bioquímicas, el recuento de CD4 y la carga viral, para decidir

el comienzo del tratamiento. Con CD4 menores de 500 y con valores de carga viral de

entre 5.000 y l0.000 copias, se debe indicar tratamiento. Existen diferencias de criterios

entre quienes comienzan a ‘¡car después de las 5.000 copias y quienes sólo

comienzan después de las l0.000 copias.

(u) Ke aplican a Imlox lux paciente: que tienen carga/ que reúnen ciertas caractarimcax’ tienen que
tener/ el criteria ¡nas sencilla / una carga viral que esté par encinta de las 5000 cnpiax/ entre 5000/ par
debajo rle 5000 experatnnx ¿.ri.7/ entre 5000 _v [0000 ex una zona que exta rlixcutirla/ ¡"Matrox ln
etnpezantas habilualntenle/ can ¡irás de 5000 entpczantos el tralantiento/parqltc lta_v un cnncepln en sum
en exte ¡Mantente que es pegar primera y pegar fuerte ¿xi.7/ rm mn tratamientos excalntratlaxr xe da tada
a dasis plerta/ y la que si nu hay ninguna duda con má: de [0000 copias {atlas los centros tratan m‘ z ;
(cnlJ)

No obstante estas diferencias, según los entrevistados, entre el 95% y el 100% de

los pacientes están siendo tratados con terapias antirretrovirales. Posiblemente este

porcentaje tan alto se deba en gran medida al estado avanzado de la enfermedad con la

que los pacientes llegan al hospital público.

(,.. ) ahora estatuas" haciendo tliagnóxtic a mucha gente por apartunistas/ ya es tarrle/ ex muy poca
gente que dice mirame parece que tuve una oportunidad (... ) paquisima paquixima/ el porcentap e.\' muy
haja/ entonces lnuerm/ viste vienen can carga: virales altlsinias/ recuentnx rle ("D4 muy lmjox/ entancex ya
na parléx/ na na podés hacer una tarea ¡le prevención en esta gente parque _wI la casa está mvanzazla (... l
(cnll)

(... ) yyu crea que par ahI / en ntra/ en otra nivel tle genle/ pnr altl can otra nivel xocirtemnrintrca/ cun un
prepago / can una abra mcial/ eh:: tal vez consultan atrtex/ se me acurre/yrn por ahi extuw: tralnjantla
en atro lugar/ asi en forma tranxilaria/ en obra Jacial/ nte parece que la.r pacientes‘ extaban un puto
ntejnr/ pera ex una aprecian-iria flSl/IIIEIÍÍO (.,, ) (ent. 5)
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El tratamiento antirretroviral es aplicado a todos los pacientes y las
recomendacion de no iniciar un tratamiento sólo se hacen cuando se registran fuertes

intolerancias que impiden la ingestión de la medicación, casos terminales, y en algunos

pocos casos puntuales (que no superan el 2%) de pacientes que están en excelentes

condiciones generales y la enfermedad progresa de manera muy lenta. El resto de los

pacientes, si reúnen las caracteristicas ya mencionadas, tienen indicación de comenzar

el tratamiento.

Los entrevistados afirmaron que las “l'allas" terapéuticas se correlacionan en

primer lugar con los pu blemas de adherencia; en un segundo lugar, con los efectos

colaterales y las intolerancias a la medicación y, por ultimo, con la aparición de cepas

resistentes.

( .. ) ttn rratatitienla puede na rexttltar ¡efectiva / porque el paciente nu tenga adherencia y na cumpla con
el Iralantienm/ porque tenga intolerancia o tuirieidazl al ntedicantenm / que puede privar ¡mr ejetttpln
turnó Indinavir Iiace un CÓÍICU renaI/¿ehflu por que realmente exte:: eh: el paciente ehs: al rvnlimr el
tralatttienta el ¡tiras tenga reúslencia ya a alguna de las tnedicatttentas . ' 1 ' . (. .) (ent!)

La decisión sobre la prescripción de determinado tratamiento encierra, según se

desprende de los testimonios, diversas oomplicacio e incertidumbres. Una de las

preocupaciones que estos médicos expresan está relacionada con el vertiginoso cambio

en el estado del conocimiento sobre el tema, la provisoriedad de los conocimientos, la

necesidad de una actualización nstante y la u nsabilidad de Itrt comprottteter elr

flittiro del ¡taciettte (un tratamiento mal dado puede generar en el paciente l

que limiten su posibilidad de iniciar nuevos tratamientos). Este estado de la cuestión

obliga a los médicos a ensayar, siempre en el marco de las nonnativas vigentes,
diferentes formas de intervenir.

(...) es una cara IIIqV/ e.r ittterexante porque es/ requiere en ese setittda una:::// una  extar muy atento
¿no.7/ parque en cualquier tttatttenla una / va a cambiando sux/ alguna: pasturas ¿no?/ sobre todo en el
pnciente/ una nata/ asintaniático/ es un tenia bastante / diganins/ na se / na caiitpleja pero desaflattle
¿na? (u) y porque una tiene siempre que estar pensando en darle In tnejary que nu camplique elfuluro
¿tia 7/ parque una eh:::/ una pienxa en nïlox / enlonces/ hay que estar canta huenn/parqtte una que sé yn/
tligatttox/ ¡toy ett dia pensamos que exla e: la mejor / pera par ahi/ ahara _va saltetttax que hay pacienlex
que hay caxux que le ¡lamas hay y que le pueden cantplicar el fittttru/ enttmcex esta te trae un ilexajlti y
una tenxián ¿no? ([17) mia tensión en cuanto a Ia dedxión porque / digamox que una elt::/ cutitinuaiiietite
ha tenida que ir hacienda trulatttienla: que m1 están lalalniente/ digatnas/ ‘esta nn ex angina
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estreptacócdca que unn rlice/ tertenms la penicilina / y tenes camu un goal estándar bien del cual
cutttparnr / acá e: como que na hay un estándar / entances ehr: {... ) (ent. l l) (el subrayado cs nuestro)

(... ) ya te rliga/ porque capaz que dentrn de un ailn nox canvencetttax todo: (le que hay que tratariru a
todos‘ _v par ahi e’! puede venir y decirte pero tlactur usted me hizo perder un aita (. .) (cnLfl) (cl
subrayado cs nuestro)

No obstante esta provisoriedad de los conoc ' ‘s, no se encuentra en los

testimonios dudas sobre lo que se sabe y sobre la manera en que se actúa. Si existe

incertidumbre es sobre lo que aún no se sabe pero que potencialmente se sabrá en un

futuro cercano. Se expresa de este modo el carácter fundamentalmente pragmática de la

actividad clinica: la acción, la intervención, es su razón de ser, y ella se lleva adelante

siempre más allá de las cenezas que el médico maneje sobre los fundamentos de dicha

intervención.

Existe una distancia entre las normativas terapéuticas propuestas por el Ministerio

de Salud y Accion Social de la Nación o por sociedades cientificas para el tratamiento

antirrelroviral (que son normas claras y precisas) y las condiciones que algunos
entrevistados dicen tener en cuenta a la hora de decidir e indicar un tratamiento

(m) Ia rliscuxiún ex si ex entre cinco mil a nïez mil a veinte tni/(...)/ nu te podés guiar «le ninguna manera
par los nútttems (...) me intaginqva tanta mr los númeras na nte quedo guiar / parque el tratatuienta que
ya le vay a prapatter al paciente tengo que penxar que e: de par virIa / primera hasta altura la que
xubenuu es de par vida (...) (cnnó) (cl subrayado cs nuestro)

(...) hay zligumns/ en el Ittatttertll? de itticia / hay buena dixlittta. hay gente que con las Itttxtttax (latas esta’
C07! tratamiento [ hgy gente gue ESIá sin/ un gn Qrgue/ haz QUCÍZIIIES gue son ltttl[ demandantes de
tratatttienta/ que se quieren tratar/ que ye quieren tratar/ uno/ bueno/ Ia acanrpaíta/ hay atras que huena/
tratan de denmrar ntáx/ y en Ia nterfirla que una no ver: que haya una situación imprexcimlihle/ las
acompaña de cercrt/ digrtmax / hay xituaciune: que na extrin tan claramente establecidas / que buena,’ que
una ntaneja en conjunta can el paciente (m) (ent. l I) (cl subrayado es nuestro)

(...) _v cnn recuento ¡le (‘DJ de mas de 350/400 eh:::/ esas Ecienies mr ahi na reciben tnedicacitin/ em
también degnde del gaciente/ uno Ia tiene gue charlar/ hay algunas que extrin [ustu en el limite / z ¿tr
ahi no están todavia muy disguestus a iniciar el tratantienta/ tiene mucha que ver Ia nrllterencia
obviamente/ que estén de acuerda en tantarln/ a veces cuando están en el litttite una expera un [mquttn y
buenn/ la charlantux y buena/ valvetnv a controlar / se lo datnos/ el limite es Ill 000 (m) (enl,5) (el
subrayado es nuestro)

(...) In: tratamientos hr_t¡¿ gue Erxanalizarlax / hay una cuestión así global nadie va a rIar un tratatmetrtn
can una mln droga / entendés/pem hay que nconfiáanarln a cada paciente no se puede tirar una receta
asi global y decir a ¡atlas ¡impacientes lex vamo: a dar tal cosa nn (...) (entñ) (el subrayado es nuestro)

El médico articula en su decisión sobre la prescripción de determinado

tratamiento las normativas temp’ ' vigentes, el carácter provisional de los
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conocimientos sobre el tema, su propia competencia técnica y, conjuntamente, las

demandas diferenciales de los pacienles. En todos los casos, la aplicación del

conocimiento desarrollado eslá necesariamente mediatizada por los condicionamientos

institucionales y de formación profesional y las condiciones de intervención clinica

sobre sujetos.
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2. El lugar de la adherencia en el tratamiento ARV

Tanto los manuales de infectología, como los como los últimos congresos sobre

Vih-Sida el problema de la adherencia se presenta como crucial para el correcto

desarrollo de la terapéutica antirretroviral.

Esta necesidad de personalizar los uatamient - y de adaptarlos a cada una de la

personas tiene una relación directa con la preocupación que estos profesionales tienen

respecto de garantizar adherencia a las terapéuticas que ellos imparten.

Todos los entrevistados remarcaron la centralidad de la adherencia en la
terapéutica antirretroviral.

La adherencia fiJe definida por los distintos entrevistados, como el correcto

limiento del tratamiento y el seguimiento del consejo médico. Sin embargo estas

ideas de cumplimiento y/o seguimiento son manifestadas de diferentes formas según los

entrevistados

(...) en que’ conxisle la adherencia/ en cumplir cun la que ya digu((ri.\-a_r))/ nn/ clara A1” en cumghr Im‘
rexcri ¡ones/qué Jéyo/ (...) (ent. l l) (el subrayado es nuestro) '

1.(...) en qué canxislz/ en Ia msibilirlud que Iiene el paciente en ' nrse/
de cumplir cíerlus Mula: de lralamienlo/ nn abandonar/n (...) (cnt.9) (el subrayado cs nucsuo)

En estos testimonios el papel del paciente es cuntp/Ir. aceplar, adherir.

compamzirarxz, conauxlanciarse o abandonar el consejo médico. En otros testimonios,

las definiciones de adherencia f- en las cualidades/c r " ‘ s de los sujetos
para cumplir con el tratamiento impanido. Se remarca en los mismos la actitud.

condición, capacidad intrínsecas que debe tener el sujeto, en tanto paciente, para seguir

con el consejo médico.

{,. .) la azlherencm/ Ia adherencia e: la / la actitud gue tiene eI Ecïente Era/ ¿gra cumglir cun la ¡uma ¡le
la VIIELÍICGCÍÓII ¿si? (...) (cntJ) (el subrayado es nuestro)

Algunos remarcan, además, el carácter amplio de la definición de adherencia que

abarca no sólo la toma de medicación, sino que incluye la totalidad de las indicaciones

médicas. Sin embargo, como se verá después, el problema médico de la adherencia gira
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fundamentalmente en tomo de los problemas de toma de medicación. De hecho, toda la

problemática de la adherencia en Vih-Sida se encuentra subordinada a las posibilidades

de ingesta de los antirretrovirales y a la polencial aparición de resistencias a ellos:

(m) de: eh.'.' cuando el paciente cu:inple con el tratamiento conta carresynde/ (...} / ex / e: la candición
gue hace gue el mciente cttntgla esfriclattiente can el tratatniento m7 xalamente en Iax dans diarias sino
en ru tratamiento en lo que respecta a:: / en la parte prolongada del misma ¿nu? (...) (cam) (cl
subrayado cs nuestro)

(m) nosotras‘ xietnpre itxábaittas cntnpliance camu xinúnintn de / tottiar bien las pastillas" ¿tia? / y hace
poquito nas decia la doctora ( ) que en realidad la de nictán ex airis atn lia _v que tienen que ver na
solamente con em sino can gue el gciente cumpla con el programa de consulta: gue venga a la:
CüIlJIlllüS cuando una la citó gue cumpla con lux otra: titedida: implica alga má: gue tomar solamente
las ustillas/ búxicantetite es esa el paciente que concurre en lux terminas establecidas a las consulta: e:
un paciente cumplidnr y tiene que ver con la cagcidad de hacer bien el tratamiento (...) (cnLl) (cl
subrayado cs nuestro)

El incumplimiento es reconocido como incapacidad. Incapacidad que será

valorada de distintas formas según los distintos sujetos y sus contextos. Estas

capacidades! , "ades pueden estar relacionadas con factores individuales,

depende de la ¡xeizrotialidad por cosas ¡tropias del paciente, por falta de itna

itttertializacióti por parte del ¡taciettte de que tiene que tomar la medicación, distinlos

problemas individuales que lo llevan a practicar de drogadicción eltdovettflxfl, etc 0

con factores sociales de orden más general: "el problema pasa por la ecunátnicrt’ ‘el

nivel ediicaciotia , "la gente está mal itybrntada". En todos los casos remitiéndose a la

respuesta individual de adherencia /no adherencia al tratamiento‘

(...) las llIlllIdClft/IEJ están bdficatnente en en carla uciente gra san Ittttttacinnex reales im mn
inventadas por el paciente ¿nu? / pera buena cada una tiene una distinta capacidad de enfrentarla _va xea
por / la cantidad de gente que tiene alrededor / xi tietie amm a nrt tiene agua (amilinr exte: r .\'t tiene
sita-lento económica a no la tiene qué seyn hay gente que no viene porque no tiene plata para el colectiva
par ejetnpla acá na son tantox las casos canto en las ltoxpitales públicas pero existen e. .‘ltl r _m crea que
la: limitaciones xon ¿ms y toda: las que te dije canta causas de la na adherencia ¿naP/ (...) (cnL l) (cl
subrayado cs nuestro)

(.. .) buena una de ella: e: el/ gue na quieren Iutnar las tnedicaittentax/ gue se cnitsun/ en tnnchux casas ex
parque es cuina que na ha_v::/ conta decirte/ cama una interna/tendón uxé la palabra que uxan los
pxicálagus/ que tienen que tomar la medicacióti/ aceptarlo esta canta alga que van a tener qiie hacer si a
sl/ ¿no? (...) (enLS) (el subrayado es nuestro)

(m) y si ri si xl/ el nivel educacianal/ cuanto máx alta nivel educacional sietnge var a tener tneior
atttie a estay a cualquier tratantietttu (...) (ciIl,‘)) (el subrayado cs nucslm)
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(...) el problema gasa Mr la ecamiuiica parque pasa por ahi mujeres que tienen inaridox que ni xiquiern
saben .\1 san paxiiivas parque nn se In quisieron hacer / algunas que san alcahálicox nirns Jan adieiax
enlrincex e: Ia madre la que se hace carga de tada y viene Ia mat/re can xux chicrisy no puede hacer otra
cam que atender a lux chicas alguna: exirin inlern u’ eniances imaginate se ocupan de In internación
(...) (cnLG) (cl subrayado cs nuestro)

Los medicos entrevistados proponen que la falta de cumplimiento del tratamiento

se correlaciona con “fallas” terapéuticas (asociadas inmediatamente al surgimiento de

resistencias). Los entrevistados concuerdan en que los niveles de adherencia en los

lugares de trabajo son regulares, aunque no tengan “cifras exactas", manteniendo e la

media estimada para el resto de la población en donde se calcula que entre un 40 y un

60 % de los pacientes no cumple con las indicaciones médicas‘. Sin embargo la mayoria

concuerda en que no existen indicadores médicos que permitan medir fehacientemente

la adherencia, razón por la cual no tienen “cifras exactas". La palabra del ¡iacienle

parece ser el elemento de medición más "preciso "y “el único“.

(...) una sasgecha que el paciente no está J Ia medicación una por la entrevixta cun el paciente
¿na? / cuando el paciente duda a no se acuerda a que hara Io tiene que lo que haceniax habitualmente ex
que el pacienle nas repita la que está ¡amando y canto Ia está tomando (...) (ent. l) (el subrayado es
nuestro)

L.) hiiena hay una que ex preguntarle al paciente que medicamentos‘ exiá Iamandur exe ex el priinera/ le
vas a encontrar ¿‘un que muchas nn saben que está ¡amando inuchnx te ilexcriben las paxiiliiinx de
caiarex/ no conocen Ia droga ari ginal/ entonces‘ hay inucliax coxaxn.) (cittJ!)

(...) en la consulta clinica habitual es el caiweizrar con el paciente Si esta pudiendo cumplir .\‘i le cuesin
mucho a na (...) (ent. lO) (el subrayado es nuestro)

Según los entrevistados las conversacionex en busca de posibles fallas o errores en

los tratamientos forman pane del interrogatorio médico utilizado en cada encuentro, a

partir del cual se determina el nivel de adherencia del paciente

(...) lil! la verdad queyn Inma lu medicación _v a vecex nn Ia inuió/ turno 20 riirisy por uIiI nie crinxii y ni»
Ia tmna máx/y .v'n emhargu vienen lada: la: meses a buscar Ia uieiIicuciriii/_v no nox dicen FMI.’ parque
una nu esta" preguntando siempre / la tontas-le n que se ya / a Er aIiI te mienten / exe es un tenia dificil
(...) (cnLS) (el submyado es nuestro)

(...) te pueda contar cun los dadas la; que na están tanmnda Ia medicación a lu iiiejur si ya invextiga bien
a carla una hay má: que na están Ianianda bien Ia medicadán / gra agrenleuienie cficen gue si / pero
la: que directamente le la tficen na sun tanlm‘ d.) (enLG) (el submyado es nuestro) .

' Los porcentajes sobre los niveles de uinplimiento varian de piblicación en ' " _v dc un autor
a otro. Estas variaciones van desde un 311% hasta un 75% de incumplimiento en los uzilamicntos.
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(...) nn / unn mxggclta que el paciente nu exlá tumanrlu In Inedicación una par Ia entrevixtn con el
paciente ¿mi? /(...) (ent. l) (cl subrayado es nuestro)

(M) [mr xttfltlttïlll/tll ¡mamut , / m: lince [rtllrt/ el mcienm IIIÍJIIIH te rltce gm: la tumri r1 ttfl In tmmi (...)
(cum) (cl subrayado cs tlucstro)

Los distintos testimonios proponen las mismas estrategias para evaluar el

cumplimientolincumplimiento del tratamiento lo que nos permitiría pensar en una

homogeneidad en las pautas del interrogatorio sobre adherencia.

Si bien no tuvimos posibilidad de asistir a ninguna consulta durante el trabajo de

campo, sí se ha podido relevar durante las entrevistas cuáles son las guias de pautas que

organizan los de los interrogatorios médicos,

Además de la palabra del paciente, una foma indirecta de medir los niveles de

adherencia es a través de los indicadores de eficacia de los tratamientos, es decir la

carga viral y los niveles de CD4.

(n) claro / lúgicantenle y con la evaluación del lahuralaria y aparte dicen que dexpttés de nlgtutnx ¡rtexex
cuatro o cinca ¡nenes de ¡amar la medicación siempre hqv un porcentaje que _va nn la Inma bien / cuina
que ltay un desgaste de todo ese trabaja ¿na? / L.) (enl.6)

(..)Ia carga viral y lor C D4 /la Inejoria clinica Ianthién (...) (cnlJ)

Dos de los entrevistados hicieron referencias al conteo de pastillas como el
indicador médico recomendado.

(n) _v en lo: protocolos esa está ntuy/ mm pera-ana tiene que traer lar [Irtxtil/Lïlnxy mx latex que cnntnry
anular/EJ asi (m) (enl.2)

(...) nuxatrax exlrunax aplicando un protocolo de arllterencia/ ttlilizatnlu el canten ¡le pnxtillnx z por lu
que ya Iel / está en la literatura / el goal slandard/ el rnétndr: patrón de aro para ver xi una perxnna está
cuntplienda a na ex el canten de pastillas / esta es más complicado de ln que _m creia ((ri:a.r)) xe le pide
que ¡miga las ¡Medicamentos cada vez que viene y una permna que ex una enfermera / Ia licenciada ( )
/ que está trabajando con nusnlras en este lenta / cnmrenra con el paciente lleva una planilla donde
regixtra en cada entrevista que tiene con el paciente /cuántax parti/las tenln’ cuártlnx tiene y lntetm
llt.'.\‘pttt.¡.\‘ .re cuenta (...) (cut IO)

Los entrevistados coincidieron en afirmar que el problema de la adherencia al

tratamiento antirretroviral era comparable al de dem inadas enfermedades crónicas (el

modelo mas referido fue el del ' ulino-dependiente).

99



Sobre el proceso terapéutico en Vin-Sida

(mi es el problema que tienen tada: las enfermas crónicas ¡rtste/ diabéticos que se descatnpensan par nn
haberse dado Ia insulitta un tnantón viste/ parque es asl/ es asl esta tiene que tener tada una cosa de
contención / gsicalágica/ en fin L.) (enll) (el submyado es nuestro)

t...) que na la pueda camparar seriantente pero me da la intpresián de que todas las enfermedades
crónicas tienen prahlemas de adherencia L.) (cnl.7) (el subrayado es nuestro)

Sin embargo Ia mayoría de los entrevistados remarcarui. algunas caracteristicas

diferenciales de la adherencia en Vih-Sida con relación a las enfermedades crónicas

Como la cantidad de medicación prescrila en los tratamientos antirrelrovirales, el alto

nivel de cumplimiento necesario para garantizar la eficacia del tratamiento, la

implieattcia epidemiológica que implica la aparición de resistencias, las efectos

secundarios de las drogas, la estigmatizaci ' qm.- tiette el Hiv y que en muchos casos

lleva a ocultar el padecimiento.

(...) digamos requiere un tiempo larga de de explicacián/ de las distintas e ectas colaterales de las
dragas/ las elementos atlversos/ esa la hace un ¡aguila más cumglicado / peru m7 qttita que un paciente
por ahi de en aim lenta / qué se’ ya por «tu puede estar tamandu bastantes rentetfios y tantltién puede
necesitar que mpa bien ¿no.7/ la ideal es gue el paciente tenga conocimiento la más cercana a:: /
digamos a la::/ lado lo gue hace la drga gue esta’ t ’ L.) (en!!!) (el subrayado es nuestro)

(,..) ya crea que . / sl si tatalntente/ una crea rcrintinaciáti/ n sea un: casa es el paciente que tiene que
tomar varias pastillas parque tiene una cardiopatía / una ltipertensián u nn tliabética/ que hay mucha
gente/ par ahi son gente ntas grande de edad ¿no?/ eh:: que buena va al trabaja _v dice nu / toma estn
porque tenga diabetes hipertensión/ y toda Ia gente dice pobre tados las prablenias que tiene/ acá es
gente joven / que en realidad una cuando es joven entiende que tiene que estar sana / na tiene por que
estar enfizrtna / entonces le cuesta más tamar una pastilla/ atras que tiene que ir al traltajn a a cita/quier
larlay tienen qne tvtnur tnetlicaciányv que le preguntan de qué se trata y que na pueden decirla’ le van a
preguntar par qué todos las dias estás tamandn esta pastilla a las 4 de la larde/ qué explica / es muy
di/icit/se tiene que escander/esjeofi.) (cnl.5) (cl subrayado cs nuestro)

{...) _v es diferente en el sentirlo de que par un lada requiere una/ digamos / viste las tratannentns en
general/ la adlterettcia Ia mide en lporque/ que es la adherencia/ que se ya/ el estricta rumplimietitn
pera/ es 100% / que séyn .\'t vas una vez ¡tontitastey tiraste un tomprimida chnn/ una en general Ia (le/in:
/y en Sida tiene un criteriu/ ntuy alto ¿na?/ más del 90% de cumplimienta en otras enfermedades puede
tener nn / par ahi si el paciente cumple un 70 a un 80% más a menos zala/ esa par un lada’ diganms el
lll ¡"requiere/ diganias lo que se define por " ' es un ' ' muy ' ¡ y la utra nne
tiene una ' ' ’ ' ' ' parque / JV“ tiene ' , " ‘ para el paciente en el senrida
de que puede generar resistencia y cutttplicarle su futura/ y por ahl na pasa lo ntimtn can una
hipertensión ¿na?/ que .o' el paciente / bueno salvo que tenga un () hipertensiva ¿nu7/ si el abandona y
no hace un eventa aguda a algo/ buena por ahi cuando retorna no hay resistenda/ qué se’ yu / es
reencauzar un Iratamienta/ pera acá _va / digantus/ puede ir a fracasa su jittura/ su futuro puede estar
perjudicada/ y aparte tiene una casa epidemiológica que una puede/ si ese paciente / rfigatnas/ na cumple
estrictamente y hace una transmisión viral puede/ digamos hacer una ansmiaán de virus resistente
¿na.7/ a sea puede tener una itnplicaciátt epidemiológica más intpartanle/ a sea que tado esa la hace ntris
cantplicada (m) (cnLl I) (el subrayado es nuestro)
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En este punto es importante remarcar una de las característica presente en los

testimonios y que es la dificultad que implica medicar a una persona que no posee

síntomas de la enfermedad, y a la que probablemente la medicación le provoque efectos

adversos. La condición de sintomático o asíntomátíco se presenta como un factor

importante en el __ ' n/uo ," ' - del u ' 1 y más cuando se lo
asocia a los efectos colaterales de la medicación.

(...) la qtte pasa es que en casi todas las enfermedades par altl can ttn medicamentn esta cantralatla / en
ésta le estás danda varias medicamento. qtte en general / a veces pasa que es un paciente asintattitítictiy
hay qtte darle un esquema (le tratantientn aunque sea consensuado cun el paciente y etnpieza a tener
ejidos colaterales / entonces el razonamiento es /yo estaba bien venga me tttetlican y altura estay mal
(..) (ent.6) '

(...) en pacientes sintarttriticas hay mas parque está muy enjenno/ el paciente asinttnttáner) no parque
canto se ve sana/ está brírbara/ y aparte cuando tanta toda ese cóctel le produce náuseas K’ vátttitox’ dolar
(le panza elc./ entances/ cuesta más decirles qtte esta es ejectiivo / si se siente carla vez peor/ por las
efectos atlbersas/ dolor de cabeza/ náttseas/ Vólttl tas/ en fin/ anemia puede tener Mepentle (.. .) (enl.9)

(.. .) cada vez se incorporan máx gente qtte está asitttomática _v empieza cuando tttzltntia / está tttejttr pen)
‘paradójicamente esa es Ia gente qtte más le cuesta adherirse parque el que está ttttt_v enferma y esttn-a n
punto de tnorirse sabe qtte ese remedio es la qtte le qtterla y nata la tuejaria y entonces eso ln esnmnla a
tomar el qtte esta’ asintutttática y se tiene que tragar quince pastillas por dia que le «la slntantas es el qtte
¡nas se cuestiona para que’ las tanta les una ¿mania (..) (cnl.7) (el subrayado es nuestro)

(..) parque el paciente asintnntntico es un paciente que ‘está trabajando / que esta" / sale y nulo _r «le
repente vas le creas una enfermedad parque una/ esa es muy clara que cuantía el paciente tanta rentetltus
asa a estar/ sub ‘etivatttente asa a estar en erma/ le creas un uiluntba bárbaro/que estar" en (IyuttrtJ /

que una can las camidas/ que una hora de ayuna/ que tras litras de agtta/ qtte / le estas ettquilattthattrla Ia
vida a un paciente que por altt se sentia la más hien/ que estaba trabajando / que estaba/y que se lu esttís
dando parque tenés unos papeles que te tficen carga viral tanto ("DJ tanta,’ a sea qtte el paclettte tiene
qtte tener muy clara por qué/ que es ttn Iratantiento u. i m. | ' . parque darlo alti." par que .\'¡ él .\e
siente bien tiene que tomar rentetfios L.) (ent. 10) (el subrayado es nuestro)

La percepción, históricamente construida, de la relación positiva entre ingesta de

medicamentos y mejoría fisíca/somátíca en el estado de las personas que viven con Vih­

Sida, se contrapone con los resultados de las terapias antirretrovirales en donde los

efectos colaterales o adversos de la medicación producen generalmente (y en Lin

porcentaje muy elevado) malestares en la gente que los toma. Para las personas que

tienen algún tipo de sintomatología relacionada con el síndrome Sida, los tratamientos

anlirretrovirales redundan en una mejora notable de la calidad de vida. Sin embargo
i‘ 4cuando las personas í no presentan ningún síntoma, estos tratamientos
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repercuten en una desmejora de la calidad de vida por la presencia y persistencia de

traslomos digestivos, cansancio, lipodistrolias, cefaleas, etc.

Se presenta una situación contradictoria en donde el impacto negativo de la

tnedicación en el estado fisico oculta la mejoría "real", manifiesta sólo a traves de

indicadores bioquímicos relacionados con procesos no visibles y mediatos.

La falta de adherencia en personas “asintomáticas”, lejos de ser una [Iafüdüjtl

como manifiesta ‘una de los entrevistados, debe pensarse en el marco de un proceso de

cambio cognitivo/técnico dentro de la biomedicina en donde la “realidad” bioquímica

del organismo se ' _. a la “realidad clínica" (“realidad somática"). El complejo de

signos y sintomas obtenido a través del auscultamiento de los cuerpos y utilizado como

indicador diagnostico/terapéutico, es reemplaza‘ - por indicado: es y valores

bioquímicos a partir de los cuales se decide la modalidad de intervención.

El desarrollo de la ingenieria genética, la bioquímica, y otras "' "plinas afines ha

desviado la mirada prioritaria que la medicina tenia sobre el cuerpo hacia sus

mecanismos intemos; los núcleos celulares y los procesos bioquímicos. Según

Frankenberg esto que podría interpretarse como el desarrollo y avance de la ciencia, y

en panicular de la medicina, es el testimonio de un cambio cualitativo en el foco de

interés de esta disciplina que puede ser entendid como un cambio de paradigma

(Frankenberg, i989).

Por otro lado la adherencia en los tratamientos antirretrovirales se presenta en la

realidad clinica de diferentes formas y niveles. Entre eI l00% de cumplimiento de las

recomendaciones me'dic y el abandono al u ' to, existen formas diferenciales o

grados de cumpu ‘incumplimiento’.

(...) si lalalmenle exlá clnrn xt’ es un espectro complelo ¿rm? / desde el gncienle htgr ohxasivtt que te
cuanln .\-i pasó ¡Iii-z Inimllnx can la Imra de la pastilla casa qu: nn tien: Ia ntlninta inrporlnncia hnxla
aquel que hizo nn demana con el Iralamienln y no le la cuenta porque m7 le parece importante por ahi
¿nn?(...) (enLl) (cl subrayado es nuestro)

ñ )_v xi/ .rl si/ hay genle que na Iarnn nunca nada/ hay nlros que Ivnmn a veces / hay mms que la ¡amansempre ‘5 conto 5,. u’ yque 1 ' de iuvieney la

2 En la ' ' se ' necesario una “ ' "dc entre cl 90 _\' cl l0(l%. Sc
plantu que con menos del 90 % se corre el riesgo dc que los u-atamicntos fracasan y que se generen
resistencias virales, El nivel de exigencia de cumplimiento cn Vih es muy alto en companciórt a otros
padecimientos
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hay ¡amix que xun un rlemslre / «le Npenle un (lia a In IIOCÍIZ ¿‘e olvidan»: y na la lmnanm y nl ¡lia
siguiente se mmm! el dub/e m rm ¡mmm máx porque dicen si ya me olvide‘ para que las vay n Iumnr’ hay
sinmctanex que una excucha y que dice cáma puede xer/ me crmlaran/ exla lu CUIIIÚ un médica en un
cnngrem/ un pacteulex se le acabó la maduración y enlonce: empezó a ¡amar la lIIerÍÍCaCIÓII de la (tx-puxa
que era t/rxlulln (...) (cnLS)

thslancimuienla en las cunsullas/ en lugar de venir carla I5 dim vienen cada 3 meses/ nn Iomrm Ia
nledicntián Ávhnmlonan un mex vuelven a tomar ldejan ¡rex nlexe: vuelven (...) (cnl.9)
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J. La relación médico-paciente. El interrogatorio y In idea de "contrato
terapéutico"

Tanto en la descripción del encuadre clinico, en las variables tenidas en cuenta

para la prescripción de tratamiento, como la necesidad de garantizar y controlar los

niveles de adherencia, se puede ver cómo la intervención terapéutica se hace sobre tres

pilares Fundamentales:

o los indicadores bioquímicos

o el examen clinico

I el interrogatorio médico

Según los entrevistados, la clave de la correcta intervención terapéutica se

encuentra en la capacidad (técnica, profesional y especifica) de articulación de estas tres

variables, lo que permitirá, siempre dentro de las posibilidades existentes, simplificar
.1los uatamient - y los a cada paciente

(...) de e.ra forma quizás la fumlmnental sea que una adecue el tratamiento a carla paciente de furnm
pera-anal para que el paciente de alguna ¡Manera previamente ya esté / ¡le alguna manera predtxpuexto a
cumplir/a ¿no? (...) (cttLB)

Mientras la simplificación de los uatamient- refiere a las posibilidades de la

industria farmacéutica y la investigación biomédica de producir nuevos medicamentos,

la ‘ecuación de los tratamientos a cada persona nos introduce en el terreno del

abordaje terapéutico necesario para lograr la “máxima eficacia terapéutica". Este

abordaje, según algunos entrevistados, solo puede lograrse a panir del estahlecimieittu

de un abordaje interdisciplinario e integral del paciente, a partir de la transmisión

correcta y necesaria de información y/o del establecimiento de una buena relacion

médico-paciente

(...) la que tiene que haber e: una buena relación cun el paciente / supongo que cada paciente tendrá/no
sé si para carla pactenle/ suponga que / que sé ya/ltqv pactentex a los que yo lex deba caer bien y a ntrm‘
le caerá con": el cula/ que Jéya/par esa hay que tener rliverxidari (le (. ..) que se yn (t ¿’e xigne rienzluj) '
no In que hay que Iener er una buena relacián/ ya crea que es ¡Inporlnnle tener una buena relación /
darle una buena infiirmacirinflv tratar de que el paciente sepa por qué tania hu rentezltax/pn crea que ex
muy ¡Inpartante (7.7) (cnLl l)
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(...) el tenia de la adherencia ya crea que las cansa/tus de asesoria paririrlicas del traliaja con otras
especialidades de la salud que na sean médicas o que sean médicas que estén entrenados en ciinio
abordar estas problemas a especialidades de la: ciencias sociales y de la liunianLrtica que puedan
apartar en esta / que trabajen estas cansa/tas (.. .)(i:nt.7)

La “adecuada? relación médico-paciente parece ser la condición para una buena

comunicación y un buen intercambio de información entre médico y paciente. La

información que e_ri general es manifestada y problematizada es aquella que proviene de

los pacientes y que resulta de vital importancia, tanto para personalizar los tratamientos

indicados como para determinar el código más adecuado a panir del cual se le trasmitirá

al paciente las condiciones necesarias para poder llevar adelante el tratamiento.

De esta manera el interrogatorio y la palabra del paciente se constituyen en pilares

funda ‘del tratamiento antirretroviral. El interrogatorio médico es una instancia

formal e institucionalizada del trabajo clínico, sigue pautas que son aplicadas a todos los

pacientes por igual, con las que procura hacer un “análisis del riesgo” de la persona en

base a la obtención de datos de clasificación, principales actividades, parentesco,

conocimiento sobre el tema, posibles vías de transmisión, etc.

(... ) [mr eso In que nosotras tiacenios especialmente en esa primera consulta e.\' un tttlfrrlrgalttrttt
dirigida / prinieni porque le decimos ¿qué sabés vos del llllr? o ¿sabés CÓIlItI te podés contagiar? x para
si na / si dice si sl por el sexo / entonces haceinns preguntas dirigidas ¿sabes que el sexo aral contagia’
¿sabés que esta otra puede cantugiar? Que esta no contagia / crea que es muy variable pero crea qui:
falta ntucha información en general entre las pacientes y depende Inuclia de la extracción del paciente
¿no? / creo que en general cuanta más bajo es el nivel socioeconómico del paciente lflIIIblÉll es IIIEIIUI‘ el
nivel de información (ent. l) (el subrayado es nuestro)

(...) por esa es importante el UIIIÍÍÍSÍA‘ del riesgo ¿na7/ nasatros le liaceinas ¿ver? ((iniie.\'tra la planilla
que fiincinna canto tiistnria clinica» una una Iiisiaria cllilica al paciente en itinidc esta puesto ¿_ ves? r .\’t
es lionmscsuat si es bisexual si es adicto intravenosa si es lieinnjïlico si‘ es ¡iras-titula .\'t i-s Ít('l(’fU.\l’.l’llrll .\l
es hija de madre llll ' si se le liizn una transfusión si es pareja de adicta si es [DfflSltlttlfl a ailirta' . si es ' ‘ a adicto ‘ si es un ' ' lalmral si es un bisexual adicto
endovenoso si fine el resultado de una ¡violación a si es uii estudio hecha para ailopaóii n ¡iresentaciún
de ( )/ entenilés (...) (cnltfl)

(... ) es» eii la entrevista cuando vas le pregiintás las antecedentes n‘ tiene pareja V, si tuvo varias [iareyas /
si consume drogas / m‘ se inyecta depende vas la va: manejando al interrogatorio y CÚIIII) la hacés na
porque hay penranas vas no podés preguntas de golpe esa / si se inyectan no tu ras a preguntar y’
entonces bueno depende de cómo _v na le la dicen (..) (cntó)

Estos interrogatorios en algunos lugares están impresos previamente y en otros se

confeccionan en la misma ficha de la historia clinica y la similitud entre ellos es notable‘
sComplementariamente, en la ' gación médica se busca obtener datos de relevancia
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.¡ I 4
para la ' ' '  del u ' - más " - no u __ - en el interrogatorio
formal.

(...) viendo cuales san las expectativas del paciente / cuáles san sus problemas/par supuesta que mm le
pregunta dónde trabaja / que‘ tipa de trabaja tiene / si tiene pareja / can quién vive / si nene lujos / quién
se las cuida / una serie de casas para hacerte un panorama de Ia que pasa can exe paciente /' entonces
buena Ia relación se va estableciendo fi.) (enLó)

(...) básicamente crea que de nti parte es un interrogatorio nta'.r a Ittenas formal una pregunta siempre
dónde vtvis .ri naciste en el lugar donde viviste de que trabajas vivís sala estas cas-adn tenes chicos e:: /
en que consiste el trabaja que está hacienda/ek.‘ cuánta infarnmción tenes sabre el IIIl'n sea una trata
de armarse lada un cuadra de situación del paciente creo que la manera es el interrogatorio dirigido _v
después a ver qué dice el paciente porque el paciente puede decir una serie de casas que una na las
preguntó y que también las pensá y que deterntinan la situación eh.'/ y crinm influye si influye ¡nue/m
parque uno / ¡nelusa una puede decidir iniciar a na un tratantienta de acuerda a / a Ia situación de ese
Inamenta del paciente una niisnta carga viral el ntisma CD4 puede ser tratarlo u na a veces ¡le acuerda al
paciente (cill, l)

Para lograr tal objetivo -se señala- es importante que el médico “se tome el
Ltiempo” necesario para poder “conocer" y “ " al paciente.

(h) una debe eanacer al Eciente/ es decir la consulta na debe ser [ugg / u sea vas /a nierlida que vas
teniendo contacto con el paciente al cual le pedis la seralagia / lo canoces/ es decir en parte / y vas asaber quizas un paca/ o ' ' a canta va a ' (.. ) (enla!) (cl ‘ cs
itueslro)

(m) el médica hasta . hace poca/ la niayarla eran/ la enfermedad el slntania tratarlus (lingua ‘cu y
punta/ y na muchas se ponian a hablar can el paciente y ¡nenas a escucliarlo/ eh esa nas obliga a
hablar g a escuchar/ ya crea que si no podés hacer esta na podés dedicarte a esta especialitlad/ nu podés
tener esta cosa de engancha m un paca cart ellos/ y buena/y que una na se afecte can esta’ crea que no
ta pudes ltacer (enLS) (el subrayado es nuestro)

(...) pera g crea gue can senttda cannin y a‘ hutttanantettte la hacetnas crea que en general tiene que
salir bien / viendo cuáles son las exgctalivas del Eiente / cuúlex sun sus grabletnas (...) (CIILÓ) (clsubrayado cs nuestro) '

El conocimiento/remu- ' iento de la situación del paciente requiere que el

médico actúe su rol a través de estrategias de "acercamienlo” con la otra persona

(...) tenemos una buena relación en general y tar/a esta can estrategias bastante diferentes / eso tiene gue
ver en canta es cada una / ya en general crea que say bastante informal / na nie gustan las
,1 ' // no se ya trato de ser igual can un paciente canta say con una / con otra ¿mana /
canta estoy siendo can vos ahora a como say aan un amiga afuera / na se / mantentendu gr suguesta el
ral gue a cada una le tuca / no te vas a poner a hablar de casas que nada que ver /pem a veces a / me
ponga a hablar defútbal can un paciente / me pongo / pera buena / area que tada depende del momento
de Ia entrevista si / na me vay a poner a hablar ilefiitbal en la printera entrevista porque la ¡u tpacian
es atra (ent. I) (cl subrayado es nuestro)
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(...) obviamente a trece: hay gacienle: gue u una le caen ¡Mejor gue GIVUJ/ hgz nm: gue a nn’ me gnrccen
desagrarinbles/ parque aparte acá Ienemas tipos que estuvieran ¡rresas/ tipus que son lraficnn/EJ ¡le
(Iragnx / n que nas cuentan que sun ladrones/yu‘: n ¡veces unn tiene un rechaza cun exax pacienlefl ,. ) pero
buena tenés gue Irnlnrlas igual/L.) / una ¡uz defnr exo y tenés gn: Iralnr ¡le ruuuefarlu bien y tenés
nue tratar (lu que no x: ¡rule al rechaza porque una esmédrca/exte-J /pcm humo otra cam ex inflar emi
de excucharlas/ (le que xe xicnlnn conlenidos/ eh: crea que lienz que ver con una también (c .5) (cl
subrayado cs nuestro)

Los entrevistados hablan de entrevistas informales en donde prima la información

que ofrece el paciente, sin embargo, esta obtención de dato no es azarosa ni informal.

Por el contrario existe una liiene sistematización de los datos que al médico le interesa

relevar y maneja distintas estrategias para acceder a esta información‘, estrategias que

son las que se ponen en juego durante la consulta en la relación médico-paciente. Según

Waitzkin (1965), cuando los pacientes expresan preocupaciones acerca de eventos en

sus vidas que no están ligados con las técnicas de intervención médicas, los médicos

utilizan argumentos, preguntas o interrupciones como mecanismos a través de los cuales

conducen las preocupaciones del paciente hacia un terreno exclusivamente biomédico.

Estas preguntas, ar, taciones e interrupciones pueden ser interpretadas como gestos

de dominación a través de los cuales los medicos controlan el fluir de la conversación y

dirigen la situación hacia terrenos biomédicos.

La palabra del paciente en la L parece estar limitada y atravesada por lo

que los profesionales creen importante conocer para la impartición y seguimiento de un

tratamiento. Los médicos llevan los problemas, las dudas, las angustias, etc._ de los

pacientes hacia terrenos poco significativos, lo que supone la exclusión de estos temas

(relevantes para los pacientes) y la ponderación de otros (relevantes para el médico)‘ Asi

la ideologia biomédica y su posibilidad de control emergen de los que se toma como

poco significativo de la charla para convenirlo en “lo excluido" (Waitzkin, 1965).

En este marco, el relevamiento diferencial de la información por pane del módico

es producto a la vez que construye “perfiles” y “tipos" que concuerdan con

detenninados “estilos de vida" y/o compu. amiento que los profesionales consideran

significativos para la decisión terapéutica. Dejando aFuera las cuestiones Contextuales y

redirigiendo el foco hacia cuestiones técnicas; diluyendo las “raices sociales” de los

problemas de los sujetos en problemas personales (op.cit.)
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(m) tintas que le resulten relevantex/ baena eI grfil gsicolágica/ conjuntamente crm Ia pxicúlnga ex tnay
ttnpurtante para ver si el paciente va a adherir a no ¿na? f...) (ent!) (el subntyada cs nuestro)

(m) el estilo de trirla del gacienle/se reconoce ertxeguida/ esa te la da ¿que?/ Ia experiencia ex «lecir la
entpatta(.,.) (enL9) (el subrayado u nuestra)

(...)y_va trata de ver un grill/si si/ehx: cánta fue su historia ¿na? L.) (enLl l) (el subrayado es nuestro)

La razon para la implementación de estos interrogatorios y para incorporar la

palabra del paciente como “significativa" en la consulta es la necesidad que los

profesionales manifiestan de que sus pacientes cumplan con los tratamientos y adhieran

a los mismos,

Pero también, y en base a un supuesto de que la falta de cumplimiento y las fallas

terapéuticas son consecuencia del desconocimiento, la ignorancia o el error en el que

incurren los pacientes, una buena relación médico-paciente es vista en casi todos los

casos como un medio para cottvettcer, hacer entender, lograr , ' in. concientizar

y/a internalizar los conocimientos necesarios para el logro de la adherencia.

(...) [taena/ eh: el nterlica tiene que Hlígarnvs asi acentuar Ia relacirin ntérlica-paciente para tratar ¡le que
el ¿ciente sea consiente de que tiene que tornar las tnedicatttentu: para poder /de esa tnanera tnantener
la enfermedad controlada/L.) (...)/ a xea tratar de tados las tnediax ¡’que gueda entender Ia intgvrtattcta
dela raaéuticu y realizarla (...)(cnl,4) (el L ‘ es nuestro)

(. ) _v primera que el paciente xe menta contenida cart / con Ia consttlta/ que se vaya realmente
canvenciria/ zligantas/ que ano se Iorne el Iietnpa para explicarle que la que le vaina: a riar/ si bien e:
Itmleslo e: para beneficia de él ¿nn?(..) (enLJ) (cl submyado cs nucslto)

Las relaciones entre médicos y pacientes se organizan asimismo en relación con

las modalidades de intervención especificas para las distintas enfermedades. Existe una

idea institucionalizada de lo que esta relación implica. El médico establece los pasos a

seguir para tratar la enfermedad y el paciente coopera para permitir el cumplimiento del

objetivo mutuo: “la cura", Este tipo de relación es característico de las enfermedades

agudas, en donde se aplican tratamientos curativos conos, y en donde el paciente

recurre al médico en busca de ayuda por lo que se cree que está deseoso de cooperar en

su proceso de curación, i
El tratamiento para el Vih-Sida tiene las caracteristicas de los tratamientos de

enfermedades cronicas En este caso la imposibilidad de cura hace que el objetivo de la

intervención sea el “mantenimientdï Esta clase de tratamientos a largo plazo, o en este
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caso de por vida, implica muchas veces, un involucramiento afectivo/emocional

prolongado entre medico y paciente.

(...) o rea /pem la relación tnirltcu-pncienle yu crea que n ntlxvlras mn hizo lmcer un ¿yercicin (...) un
¡nfiectúlrtgo que curnba /cuntt.. .3. a en un ancolaga / parque esta es asl visle/ e: muy duru/ muy duran”)
(cnLZ)

(...) creo que camu mn asistencias ntu rulan ada: se crean vincula: de aleclux relaciones máx internas
canto se ¡Ian en xeguiniienlo de crónicas/persona: que nn las vas a ver dm‘ a ¡rex vecexy nunca ¡urls mm
que San ¡vínculos más jitertes y n In: medicas la: deteriora nui: por esa especialmente parque la mayoria
(le las que extrin atendiendo nlmra vienen de diez altra: de epidemia o quince y vienen de enorme cantidad
(le pacientes nmertas enlrmcex están /muy/ ileterinrnilo: (...) (cnt.7) (el subrayado cs nuestro)

Asi, el vinculo entre médico y paciente se construye y se constituye sobre Ia base

potencial de una relación a futuro. Dentro de esta relación, el interrogatorio no es una

instancia que se lleva a cabo sólo en las primeras consultas y hasta el momento en que

se toma la decisión sobre la prescripción terapéutica más adecuada, Esta instancia se

des lie a en cambio, a lo lar o de cada uno de los encuentros tera euticos a lo lar o

P B B Y
de todo el tratamiento, pennitiendo al médico seguir/controlar el tratamiento de su

paciente.

(...) una e: tener una buena relación nrédica-Mciente/ elt.':: explicarle bien de que xe train extn" eli.. por
que tiene que tener una buena azlherencia/ los riesgn: que puede" tener SI no ln cumplen / y otra casa
exlex/ crea que atlentáx eh.': e.r / exlar/ esta que yo le llEClfl/ estar ' Uganda rrantinuanietile cúmu
toman la ¡Meditación / si ln talerrm s" na la Ioleran/ que lex nasa/ alle no nenlpre lenemax tiempo en el
consultarlo «le hacer eso / (,..) (enLS) (el subrayado es nuestro)

En Ia consulta terapéutica el interrogatorio constante y efectivo requieren de "una

buena relación médico-paciente " la que se constituye de este modo en una herramienta

“técnica" y estratégica de control sobre las prácticas de los sujetos.

La modalidad especifica de intervención que delimita el tratamiento ARV

requiere de los pacientes que ellos sean capaces de aplicar ciertos cuidados de si

mismos. En estos casos el médico no declara saber con exactitud que es “lo mejor“ para

el paciente y, en general, los tratamientos son siempre provisorios y por lo tanto no

tienen la misma legitimación que en el caso de los uatamient -' curativos. Por lo tanto

en estos casos es común que el médico deba entablar un tipo de relación con su paciente

que posibilite onsensuar los caminos a seguir. Según Freidson, "el problema en la

l09



Suhre el prncexn terapéutico en Vih-Sida

interacción en el tratamiento JE apoya en los pormenores de xu aceptación en el área

concreta donde convergen Ia cultura popular y Ia profesional" (Freidson, l978:3l8)

Cuando la autoridad del médico no logra imponerse por si sola y la relación de

cooperación no se establece, el médico deberá recurrir a distintas estrategias para

“convencer” a su paciente de seguir su consejo y de confiar en su criterio. En este caso,

“la ¡Itfluettcia del médico no IE apoyará en el poder fisico a eu Ia autoridad xiuo en su

capacidad de persuadir al paciente del valor de su punto de irixta " (op.cit.: 3 l 5)

Un concepto imponante y aniculador en los testimonios y que subyace a esta

modalidad terapéutica, es el de “contra(o". El contrato terapéutico que implica un

acuerdo de las panes como condición para poder iniciar el lralamient -. Este acuerdo,

este contrato, se supone una instancia democrática en donde dos personas consensúan

un camino común a seguir.

(...) si/ del contrata canta decimos namtras ¿na?/ firmar un contrata que no sefirma pero buena" ehs: Iax
cosa: desde el punto de vista IIIÉIÍÍCO estan má: a mena: claras/ a xea que tanta carga wrnl viste esta
esta asi/ y bueno hablar can el paciente y explicarle como es la casa ¿nu?/ esta ex ¡Inpartnnttximn (...)
(call) (el subrayado es nuestro)

(...) y ¡figuritas que .' "/ es una esgcie de COIIVEIIÍD/ m) se’ / ngtujica/ tener una especie (le acuenln
dentm del tttarca eu que xe van a nianejar/ en que se manejan las cusax ¿nu?/ e  /» xi m tL't7 1 ue te
crean / que’ se yo/ gue tengan confianza en Iv gue le: dectx/ na se / es muy [tluxófica esa pregunta / es
muy complicada ((52 rie)} a esta altura de Ia entrevista /e.vta es como / sabes que / e: cwnn (ÍFCÍF / qué u‘
ya / que es ser huntana/ sun cosa: que que xé ya / pero tiene que ver can esa/ digamos!’ tener un buen
diálogo cun el paciente que/ gue ¿‘en creíble Ia relación que xe tenga canfianm/ que’ .\e ya f que ¿em
gue/gue le van a decir Ia verdnd/ que crea en tu cagacidad cientifica / ein: v que tenga un cierto '
digunmx afinidad en cuanta a Ia relación humana ¿no? (u) (ent. l l) (el subrayado es nuestro)

Esta idea de contrato’ diluye en su interior las relaciones de poder, de hegemonía

y subalternidad que implica la relación entre un médico y un paciente. Una relación

asimétrica en donde uno tiene el poder y la autoridad y el otro sólo la decisión de acatar

o no dicha autoridad, Es el médico quien ofrece los patrones para la "sociedad/contrato"

y no viceversa (Trostle, i988). "Para petrxar las diferentes interaceioties en juego en

la: uatamielttox la perspectiva mas fiable es aquella que incluya el CUItÍÏÍCIO como eje

’ El concepto de contrato, ligado históricamente a las ' liberales, supone una interacción entre
hombres libres e iguales que negocian. según sus propios intereses. en igualdad de condiciones. En la
medida en que cstc tipo de relación garantiza que amtzns panes saldran beneficiadas. el
contrato asegura el establecimiento de un sistema en equilibrio.
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fmrdalnenlal: y en donde lo: procesos de Ilegaciaciá sean entendido: cotnzrfimdanlex

de la relación médico-paciente " (Freidson, 1973:] l9)

En el marco del contrato, la persuasión cumple un papel fundamental para obtener

la confianza requerida por la relación:

(...) e: decir el médico de que el pacienle tenga confianza en él y se sienta INM/dada mr el ¡néilicu / exo
es fundamental / al sentirse resmldadn va a cumplimentar lado lo gue el ¡nerlico le indique (...) (ent!) (elsubrayado cs nuestro) ­
(m) y una buenn relación médica-paciente ¡triplica que hay unn cnnfianza mulu I ¿me ememlex? que cl
pncienle/(Iiganmx perciba que que que el médica x rlignmox le (la cmrlínnzn’ ex un lema ¡mr ahi m. ptrcu
dificil ¡le exp/ici Ia: :r esta / crea ¿..)(ent.8)

(...) buena coma le decia unlermrnrenle e: clmte/ si el acienle m7 nene un buen eelin con ei ur." con g
médico nu tra a ¡untar lux remedios segura/ gargue exln e: una cuexrióir de absoluta confianza’ porque el
tipo .\'c va alentar 20 paSIiI/rrx por dia durante años ¿si? (,..) (ent!) (el subrayado cs nuestro)

Pero la confianza contractual se expresa asimétricamente, El paciente tiene que

tener confianza en su médico, confianza en la capacidad técnica y cientifica del

profesional y confianza en su calidad humana. La confianza que el paciente le debe

tener al médico debe ser rápida e incondicional, mientras que los médicos solo después

de mucho tiempo y tras haber sometido al paciente a una gran cantidad de pruebas
" dellogran tener confianza en él (pmebas que muchas veces implican la “¡eeducac

sujeto). La confianza, entendida en estos términos implica una relación asimétrica con

el paciente. Según Parsons, la relación médico-paciente implica ¡necesariamente una

gran capacitación técnica del médico y una descalificación (siempre parcial) del

paciente; lo que determina una brecha cognoscitiva que sólo puede ser salvada por la

confianza que el paciente tenga en su médico, Esta confianza se da irremediablemente

por la necesidad fiincional que el individuo tiene de sanar y por su incapacidad de

"evaluar" el criterio médico . Así el paciente debe entregarse al criterio medico y a su

intervención, lo que autoriu al médico a tomar decisiones sobre el cuerpo del paciente.

Según Parsons, cuando esta autoridad, en ténninos de confianza, no Funciona, el

paciente no cumple con el consejo médico. La herramienta del médico para lograr

aceptación es su autoridad, En la medida que las expectativas del paciente sean

concurrentes con las del profesional la autoridad de este último tiende a ser aceptada y

reforzada durante el tratamiento ya que existe una correspondencia de expectativas entre
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médico y paciente respecto del lo que el médico diagnostica y trata. Se establece una

relación en donde se combina confianza y autoridad y que constituye el principal

motivo para cooperar con el tratamiento (Freidson, 1978).

Tanto el poder de persuasión que los médicos ponen en juego en cada una de sus

consultas como el uso de la autoridad que representan, son estrategias utilizadas en la

intervención clinica para lograr que el paciente siga el consejo medico, Estas

modalidades de intervención no son mutuamente excluyentes, se combinan para lograr

que los pacientes sigan con las prescripciones médicas.

H2



Sobre el procesa terapéutico en ¡’th-Sida

4. El “saber” sobre los pacientes y la búsqueda de “perfiles"

Las creencias, las opiniones, las valoraciones que los médicos construyen sobre

sus pacientes se constituyen en un “saber", aprehendido través de la experiencia clinica

y que produce y reproduce estereotipos y estigmatizaciones sobre la base de prejuicios e

ideas de sentido común, Este saber es el que los profesionales reconocen como

fundamental para decidir la prescripción terapéutica más adecuada.

Según Troslle (1988), la biomedicina ha estudiad - la adherencia y sus

manifestaciones en términos reiñcados en base al establecimiento de categorias

cuantificables de la conducta humana. La utilización y búsqueda de "parfilcx" que

permitan explicar los cumponamientos de los individuos es sólo un ejemplo de ello:

(...) xin duda hay persona: que por su y "‘ 1 a r su: * '
mefar " in u la: tratamiento: /(,..) (ent. lO) (cl subrayado cs nuestro)

pueden tener un perfil de

(m) hay pacientes a In: que una dice/ e:le crea que / que tiene mucha: poxíbiÍírlnrles «le cttntplir / ¿m
tiene má: dijïcttllndu/ una /pera no en el :entida de gue han tm grfil claro/ no/y 2:0 exlá en relación a
todo esa que decirmto: recién L.) (ent. l l) (el submyado Is nuestro)

(...) 2:12. :erin seguramente ' ¡ par aht’ ‘ ‘ cttzile: mn lo: perfila: lll.’ In:
udtcta:/_v etttotrce: en ese casa por ahí ver (le qué ¡minera :e puede trabajar can em: paciente: con
problema: de adherencia ¿no? (...) (cnLll) (el subrayado cs nuestro)

En muchas investigaciones médicas sobre “compliance” se propone que todos los

pacientes son potencialmente no cumplidorcs y que la clave de esa falta debe buscarse

en sus panicularidades como personas. Todos los entrevistados afirmaron que

indudablemente habia personas “más adherentes” que otras y consideraron correcto

llamarlos “personas más/menos adherentes", en base a una clasificación y

caracterización de las personas que cumplen y que no cumplen con el tratamiento.

La clasificación se basó en la tipología históricamente construida de “grupos de

riesgo": “hetcrosexualef, “homosexuales " y “adictafï Y todos los entrevistados

coin dieron en señalar al usuario de drogas endovenosas como el principal “no

cumplidor".
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(m) es importante parque si el paciente ex un drogadicto y xe Jigue rlrrngaiitlri evidentemente na va a
cumplimentar ningún tipa de tratamienta/ esa es una cosa muy lógica (,. .) (mu)

(...) y Im‘ adicta: tienen / van a tener menos adlierencia/ esa es crea la única relación que puede liaher{ .) (cnL5) ‘
(...) que es tlragudtcla por vla enrlovenosa adhiere ntucho mena: a un trataniientn que el que iia la es’ si
ninguna duda/sin ninguna duda (...) (cnl.9)

(.,.) especialmente los arlictas/ que sl que realiitent no tienen una continuidad en el tratamiento / parque
dejan de consumir vuelven a consumir / dejan las droga: que toman / y buena / es una tonta itttiv
irregular digamos de sii tratamiento / que par ahi vienen y después se quieren disculpar te dicen / nu nu
pera ahora vay a seguir / tienen su intención pera lógicamente tieite una patalngla (le baxe que no esta
tratada que es la adiccian es donde ya iiiri: veo Ia falta de adherencia en este tipa de pacientes / mfichi:
en esper:ial{...) (enl.6)

La “drogadicción” endovenosa se presenta como la primera y más compleja causa

de no adherencia. Las diferencias que se marcan entre la población que consume drogas

endovenosas y “el resto” son tajantes, Esta falta de adherencia es atribuida a las

caracteristicas “intrínseca? de los mismos, entendiendo a la “adicción" como una

patología de orden psiquiátrico/psicológico.

(...) porque Ia vida del paciente u‘ ’ " /v la ' ‘ ' del naciente ' ‘ ' ex iiiuv
diterenle a la de cualquier atra grsana/ que na sea tlrngadependiente/ para esa nie renittn a JEFWCIO «le
psicopatolagía (...) (cnl.9) (cl snbmyado es nuestro)

(...) es el que ehs/ es el tipa de adicción que generalmente se asocia a esta enfermedad / es un paciente
que lógicamente tiene sun" , ableniax psicológicas que ln llevaron a lu adicción / .\'t esas pralileiiiax mi
mn salucianadns y el paciente sigue can Ia ndicciáii eiidavenaxa / ex decir la htisquetla (le la rlroga/ es
decir la adicc"n / caniaartir/ ese tipa rle situaciones genera que no cumpla la medicación cuina
carrexpaiide n .: em ni la de In: enfierniedades apartunistas/ entane: evidentemente es un paciente que va
a tener un futura generalmente niuclia más incierta que aquel paciente que cumple (...) (cnL-l) (el
subrayado cs nucslro)

(,..) altura si VHS querés caiiiparar que pasa con e cnntagin sexual y la via enrluvennsa por adicción par
ejeiiipla / la diferencia esta dada por el Ierreiia grerlismnente qtte presenta el paciente / en general las
adictas son gente que se cuidan muy poca con tendencia: autmlestru ' que van a citntplir / im
siempre exta / pero probablemente / na sienigre esta / ¿lo probablemente cuniglnii gar con el
tratamiento que la gente que se han cuntngindu por via xetual n.) (ent. l) (el subrayado es nuestro)

La "adicción" aparece identificada como una patología independiente y previa a la

infección por Vih-Sida (incluso como una de las principales causas indirectas de la

infección). A la “adicciún" se asocian la falla de cuidados, las tendencias

aulodestrucrivas, distintos “desórdenes" de personalidad, estados de inconsciencia y

“desconlrol", ele. El problema de las “adicciones” es conceptualizado como problema
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biomédica/psiquiátrico y psicológico de dificil resolución y en la práctica las respuestas

médicas se orientan básicamente a la derivación a los servicios de psicopatología.

(u; trvsatros generoltttente cttr1nrIo el paciente consume droga Io que hacemos es este.‘ -/ thl.’ ponerlas en
contacto can un equipo , , ' uu , para el ' «le la rr, _ - >' x/ porque
eso Ill) hi nronejamos nosotras ('77) (enl.4) (el subrayado es nuestro)

Llamativamente, no se formularon clasificaciones intermedias, grados o matices,

para definir la “adicción" como enfermedad: todo aquel que consume algún tipo de

drogas tiene una ‘patología de base". En los testimonios que siguen, se reduce y

estigmatiz las prácticas de esta población, desde una perspectiva que se podría calificar

como moralizante; a la vez que se identifica de forma directa prácticas (como la

inhalación) con la transmisión del virus por sangre

(m) y mirá ellos te dicen que no pera Ia mayoria / gran ruqwría san drogadictos n Ia rrerurr entonces
dicen ahora za no ahara sólo [uma ¡Marihuana / pero Ia mayoria enrpezarmr jitnratrdn / terminaran con
inyectándur y a Io mejor algunos ya nn se inyectan pero siguen firmando ¡otros cualquier , . n. ', c '
piden recetan en cualquier lado para Ia madre para quien sea (...) (cnLG) (cl subrayado cs nucslro)

(m) en el caso (le los adictas / ntuchas veces las chicas piensan que / las pacientes ¿no? fl piensan si ras le
preguntas si es adicta / na tra / le dicen / no consideran gue (untar marihuana sea una adicción / sin
embargo si es nruy importante porque el que fuma marihuana no se está inyectando / na hay contacta cun
Ia sangre /gra la Ene en una situación tal de riega grgue nu conoce los Iitnttes entre el bten g el mal
entonces se pone él nrisnru / después de haber firmada marihuana rr cualquier otra rlruga / aunque nu sea
inyeclable/ en condiciones de riesgo / por ahl tiene una relación sin cuidarse parque na se da cuenta asl
que lada droga es riesgoso rle momento que Ia pane en una situación de riesgo  lo que se está viendo
bastante / Ia están viendo mucha en el Muñiz por ejemplo / el [rec/rn de irrhalar / los chicos inlrolarr err
grttpr) con palillos que se las pasan de unas a atras y entonces el patilla lastima Irr ntucrtsa nasal _v se lu
pasan a rttro y hacen heridas ett la mucosa nasal / y hay una Iransrnisrrin sanguínea flv los chicos ni
reriratattrente piensan en esta / esa gasa es inltalatoriu gra es a través de la sangre ya (leia de ser
inlralatario (...) (cnl.6) (cl subrayado cs nuestro)

También se hace una relación simple y directa, una conexión lógica entre “ser

drogadicto” y no quererse, no cuidarse y por lo tanto, no cumplir con el tratamiento

médico. Estos profesionales manifiestan que es una “cuestión lógica" y/o de sentido

comun que una persona que tiene tendencias autodeslructivas, que no se cuida, no se

quiere y que pasa gran parte del dia bajo los efectos de las drogas no siga las

indicaciones médicas. Estas afirmaciones sobre las conductas o comportamientos de las

prsonas que consumen drogas se fundan en construcciones homogeneiunte y

esligmatizada de dicha población y sus prácticas.
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Sobre el ¡Irircesa terapéutico en Vih-Sidti

(., i) está bi en// el entnrnn del paciente ltiene algún papel inipartante/ es importante porque si el paciente
es uri ‘ 5 ’ y se sigue ‘ ’ ' ’ rm va a ' ningún tipo de trataniieritnfE
exo es itna casa muy Iágica (...) (ent!) (cl subrayado es nuestro)

(. ) eli. y adeiriás también lu persistencia de la drugadicción/ si el paciente siguesienda drugrtrliclri
evidentemente na va a ianiar riurica lu medicación / termina dejaridala L.) (mu) (el subrayado cs
nuestro)

(...) h camente tadns creenias que / no tanta la via de . ansniisián / sino la situación actual del
paciente / istaricaiuente tados creenias que un paciente que actualmente es drogaifictu _v se inyecta
tudas las días va a ser iiiii_v dificil que sea udlierente / na salaiiienle parque hay perladas del dia en que
va a estar inconsciente afuera de la realidad/sim: parque ya es un paciente predispuesla a i a dañan?
una serie de casas / sin embago/ en el congreso del añu asada el mundial de ‘d valieron dos a tres
trabaias en las gue hablaban de gue / la adherencia en las gcientes aili us nu era di a de
gacientes na adictos/ a sea que eso crea que es muy muy variable / por alil exige un poca mas de trabaja
un paco nids de insistencia _v demás / pero / realmente es iiiii_v muy inifividunl // ya crea que im / que Ia
diferencia na es par la via de cantagiaL.) (ent. I) (cl subrayado ts nuestro)

(...) pode’: decir este: qué .2’ yo/ que un adicta es más grabable gra na tudus las adictas san hiv {torque
vas pode’: ser aificta y si te cuidás bien con las agujas y tudo Io demás la más probable es que na te
cantagies Io que pasa es que / bueriv/ por ahi la adicción te puede llevar a una conducta m; s insegura
desde el punto de vista / probablemente en la parte sexual y esa’ pera no crea que una pueda decir que
parque ese clásica estereatig del glita Iago ((risas)) na/ acá vienen muchas con el peli/a cortito ys:
((risas)) la mayoría L.) (ent!) (cl subrayado u nuestro)

Aun cuando pueda reconocerse puntual y explícitamente que se trata de

estereotipos o se muestren casos que expresan comportamientos distintos a los

presupuestos históricamente por el modelo médico, este reconocimiento se diluye

completamente a medida que los entrevistados profundizan sobre las caracteristicas de

esta población, sus cumponamientos y la forma en que ellos abordan la problemática

(...) EÍIJI por (ejemplo hay una estadistica que te dice que mas ir menus a las -l aïtus de drogadicción
’ el 35% de las ' a “ ‘ san , . ' ¿nu?/ a sea que buena.’ tiene mucha

que ver Ia frecuencia / Ia promiscuidad/ digamos la cantidad de relaciones seruales ile cada persona y
can curinta gente la tuva/ estadísticamente cuanta mas diversidad tiiva más tuvo posibilidades de tenerln/
de curitraer el Sida tiene ¿no? (...) (CHLJ)

(...) en general cuando una las empieza a iniermgar/ que‘ hace / si tiene fimiilia/ can quién wve/ de que’
trabajn/ este‘: cuando vienen y cueiiti1n/ si ya say nilicta/ no say adicta/ una .ve da cuenta ya a esta altura
recmioce/ triste un tim gue vierte lada así/ gue hace un desastre/ te galan la Queria Z0 veces Era entrar
/ ese / segura giie es adicta/ si está en r-eliahilitncián/ nn cambió las conductas / ¿me vn a ser un desastre!
viste/ una se da cuenta (...) hay pautas en Ia que una se da cuenta/ en general le diga / las adictas a e:
adictns/ a los que son alcaliálicas/ n sea las que tienen algún tipo de adicción / es más dificil que .\e
traten / que se encaniinen a cantrularset...) (enLS) (el subrayado es nuestro)

El mismo razonamiento que se utiliza para pensar cuáles son las causas, las

características y comportamientos de las personas que utilizan drogas, es utilizado para
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Sobre elpracesi: terapiititier) en Vih-Sida

describir y definir los componamientos que estas personas tienen frente a los
tratamientos ARV. Si bien "na todas los adictos son hiv porque vos podes ser adicto y

si te cuidas bien con las agujas y todo lo demás la más probable es que ua te

cantagies". en la consulta médica todos los “adictos” son sospechados de estar

infectados (y todos los infectados de ser o haber sido “adicto") y de tener

Cülïlpul ' - descuidados, etc. En el planteo de que "no es esa actitud de adicción

(...) sino la actitud de no ettidado" se puede ver un intento trunco de superar esta

construcción estigmalizada de "drogadicción“ como la causa de no adherencia a partir

de reemplazar la idea de la “adicción" como "condición” por la de eomponamientos

asociados.

Tres médicos entrevistados focalizaron en cambio en la responsabilidad del4 4
Estado y la ausencia de una politica que garantice asistencia a las personas

usuarias de drogas endovenosas, criticando incluso los enfoques de no consumo y

abstinencia y aislamiento utilizados en los pocos programas istenles.

(...) el entarno juega un rol clave sabre tado en las usuarios de drogas el barrio en dunde el chicu vuelve
g en la esquina le ofrecen algo gra cansuttiir tiene un ral sabre el cual nasatms santas esgectadnres de
alga sabre la gue na gemas hacer nada / parque además cualquier propuesta de reliabilitaciii legal _v
aceptada eu este pais implica de alguna tuanera aislarse de esa circunstauctalutenley vnlrer con la cual
el entorna tiene que ver lo cual no quita que hay tipos que en el fundo del pear lugar sun capaces de
mantener una continuidad pero en general crea que le juegan en cuntra y es mala " tiene que ver ( ..)
(cntJ) (¿l subrayado cs nuestro)

(...) durante ttIllCÍm tiempo nos sirvieron las gnipas de grupa de autrrqvuda en el Imspital para que
, . en igual ' ' ,, " compartir ¡ ' ' . yver quese sacaba de cada uni-tel trahayia
cun la familia que convive con el que tiene que tomar las pastillas sin lugar a duda es importante _v en el
tema (le las adictos en particular ya crea que el Iralar de promover p K I . de rehabilitacui que se
parezcan más a las de las paises eurapea.r dande se habla de tlisttiintiir el riesgo _v nu de que un tipo de
un dia para el atrn nu cansmna mas en la vida tattthien ayudaría n que los adictas tletuttestreu cama la
demostraron en otras partes del mundo que san capaces de cuidarse ya crea que el equipa de salud da
par sentada de que con las adictas na se va a poder hacer nada / que eso es un error i’ los números
tuastraran que las adictas .ran capaces de na compartir la jeringa aunque se siguieran ituectandr) de
pasar de la via ettdavettosa a Ia aral _v disminuir el riesgo y que trabajar desde ese punta de vista cun
ellos quiza’: ¡n "t permitiera mejorar la adherencia al Ill V parque el que se cuida de una casa
se puede cuidar de otra / pera bueno en nuestra ¡nadia la atención a las adictas es un prnhlemn (...l
(ent.7)

(...).ri una toma la tentática de la adiccióuy par que una persona es adicta _v por que las personas adictas
nu tienen accesn a las cuidadas que debieran tener aun siendo adictas para evitarlns las faltas de
pallticas hacia la adiccion hay es una causal muy gruesa _v muy zltjicil / si uno ve cómo le va a la gente
después de adquirir la injeccián na le va igual al que tiene dinera acceso a la salud a la citltura y a lns
cuidados y a la red social que lo contiene aquel que puede couter Iudas las dias y que puede viajar al
huspital y hay gente que nn puede (,..) (ent. lO)
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Sobre el procexo terapéutica eu Pili-Sida

Si bien el problema de adherencia es general y son muchas las personas que no

pueden llevar adelante los tratamientos, son los “adictos“/“ex adicto"/ “adictos

recuperados" quienes son presentados como los principales “no cumplidores” y como

uno de los problemas ma's grandes para la intervención médica por sus caracteristicas

intrínsecas (son sujetos con los cuales es dificil “tratar”).

Las personas que consumen drogas endovenosas plantean asi problemas de dificil

resolución en el marco de la consulta clinica. Así, uno de los principales problemas de

la adherencia tiene un origen “externo" a la atencion médica ya que se pesenta como

una “patología de base" que impide una correcta relación en la consulta

Mientras “los adictos” son percibidos como muy malos pacientes, que no cumplen

con los consejos médicos, como consecuencia de una patología de base que los

sobredetennina, “los homosexuales” son percibidos como muy buenos pacientes,

obedientes, meticulosos y obsesivos.

En la caracterización que se efectúa de “los homosexuales", de su “inherente

promiscuidad” unida a una “conducta intachable" como paciente, puede apreciarse la

convivencia de viejos prejuicios con los que la biomedicina caracterizó a la población

de hombres que tienen sexo con otros hombres y de nuevas nociones desarrollados

durante la marcha de la epidemia.

Algunos entrevistados destacaron los buenos niveles de adherencia de "las

Iwmosexttalex en oposición al “desorden” del “adicto“, y en fiinción de caracteristicas

“intrinsecas" a la personalidad del “homosexual” como por ejemplo ser IIHJIÚIÍÍCUJ‘,

[Iltlt/ÍÍÍOSOS, CIIÏLIÜJOJOS, ittxtrttidos.

(...) en getteral los article: Jan gente gue se cuidan muy Quo con temlencmx nutmtaxtrurtivm- que wm n
cumplir /no stetttpre m" / pero probablemente /na siempre esta x pero prubahleutent cumplan peor can
el tratamiento que In gente que se han contagiado por vln sexual exclusivatttettte que tienen IEIHÍLHICÍG ncontraer otra: ' ' camu ' e. cardíaca“: ‘ ' . '. / ('11) r’ ' ' '
In población Itarttorexurtl es unn población que se cuida ttmcha más / nxl cama la lograrlo Ittmtar In

‘J 4 de nuevos ' ‘ desde que ' Ia , ’ ’ / también xan en general mucha tuáx
cutttplitlnrex can el tratamiento más estricta: con respecta a todo esta (m) (ent l) (cl submjado cs
nuestro)

(...) _v un poca lo que te tlecln yo crea que In: adicta: son tuerto: adherentes (...) e: tuezclrttlu/ hay [mln
una / hay rnsgru de gente que se zlejn estar / parque se depr-ittte/ teniamos . u . dignnmx un ¡nada ¡le
Itncer consultar y eso / pero httettu/ tienen rftfierentex/ ¡lea-de tlijerente: Iugarex ¿mfl/ las hntuuxexualex
son bastante tuu: cutttglitlores/ muy ntelátlicus/ o sea ma: ¿until/ams (...) (enltz) (el snbmyado es
nuestro)



Sobre el proceso terapéutico ett Hit-Sido

(...) buena este::/ lo que le dije anteriormente / los o sen que si es un drogadicto es mucho ¡nenas
probable que tenga adlterencia/ si es un horno-bisexual tiene ntoyur nivel de instrucción y tiene ntqmr
probabilidad de letter una adherencia tnejarL.) (enla!)

(...) me parece gue las ltomasentales son más adherentes gue las drogathctas/ tenemos eso sensación ¡’si "
na esa sensación na/ es asl/ sl dl las homosexuales san más adherenles/ te dir/a que después le siguen
las z erusemoles / y despues los drogadictas/ si (...) (etttJ) (el suban-ado es nuestro)

"No es una settsaciótt sino una ‘realidadm: se procura si resguardar la objetividad

de los datos obtenidos a panir de la experiencia clinica cotidiana, validar un

conocimiento neutral y objetivo, y descartar la posibilidad de apreciaciones subjetivas

cargadas dejuicios de valor por parte del profesional. i

Por otro lado, “la promiscuidad” es una noción que , salvo un caso muy puntual

(que se expone a continuación), el resto de los entrevistados prefieren desterrar:

(...) cuando nosotras hablantos de prantiscuidad / estamos hablando /no solamente de «le la
hontasexualidad/ sino de la ' eterosexualttlad/ sin cuidada y / y / con ntuchas cantidades de porejas/ lo
que nosotras natamns/ es elt::/ aunque parezca/ aunque seo odioso decirlo tnucltas veces” que los
ltotttasesuales / eh:: en general/ autre de su homosexualidad sun muy Qruniiscuus/ o sea tienen ¡truchas
cantidades (le parejos/ y tttucltas parejas acasiannles/ esa / está absolulotnenle r ' ' 1 con la
posibilidad de contagio ¿na?/ aparte de que por/abviantente que la via anal es una via más traumritica/
can más contacto entre semen y sangre/ y lógicatn mayor posibilidades de contagio (...) (cnlJ) (cl
subrayado es ttucstrn)

(...) o sea que buena/ tiene mucha que ver la frecuencia / la protttiscuidarl/ digamos la cantidad de
relaciones sexuales de cada persona y can CtllÍIIla gente la tuva/ estadlsticantente cuanta ntás diversidad
tuva más tuvo msibilidodes de Ienerlo/ de contraer el Sida tiene ¿no.7/ es / desde _vo te anticipo/ es es
muy raro/ es ntuy rara/ elt::.'/ el contagio de Sida por una causa accidental/ habitualmente ¡en grsanns
que lticteran una vida relativamente ordenada na es habitual L.) (cnLJ) (el subrayado es nuestro)

«LAsociada primeramente, a las relacio u- sexuales” y a “la prostitución“, la

noción de “p: miscuidad” ha sido fuertemente cuestionada incluso desde los ámbitos

biomédioos.

(.,.) _vo diria que no hay estilos de vida sino que hay prácticas digamos creo que en estos tnontenttns
nosotras en las consultorios observamos la aparición de la epidemia a los amos de casa ¡le las seiluras
de treinta s cincuenta altas casadas toda su vida tnonogánticas de pareja estable ettjerntas de
Sidoy una diria qué estilo de vida (m) (enl.7)

(...) por supuesta nu hablemos más de, otttiscuos parque una solo relación si es entre una persona sana
y una persona portadora del virus puede producir la infección / asi que no es necesario de que seo
pratuiseua / y ¡le hecha estatuas viendo / mujeres que su unica riesgo es tener o su marido ¡mrtador / acá
hemos tenida mujeres que no ltan tenido otras parejas / _v que su esposo es portador tlel virus lII I ' r y
vienen a hacerse el amtlisisy realmente sale que es pootiva y esa fue la unica conducta de riesgo ¡le ella
/ es decir que _va no se puede Itahlar de que tenia varias parejas / eso _va queda un poco ¡le lado no
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Sobre el ¡”acera terapeutico en Vin-Sida

aunque Imlavla eJIú extigutatizudu para algunas grupos canto que si es prnuuscuu si hace delenninarlax
casas n‘ ene más riesgo / para hay en dl a mas bien decirnos que el riesgo Ia tenenmx todos (.. .) (ent (n)

En los testimonios, sin embargo, subsiste y subyace la idea de pareja monogámica

y fiel como el modelo “normal" y moralmente correcto, en oposición a la idea de

persona promiscua con múltiples parejas. En estas entrevistas “xubyace el pero de una

CHIIJIITICCÍÓII biológico-moral centrada en Ia ¡’Irun exualida ‘puramente reproductiva

y desde Ia que se defin las‘ ¡lociones de la normal y lo ¡Ja/ológica, de xextialidad

normal o anormal" (Grimberg; l995:40). El lugar de ‘W/ictima“ que se les da a las

parejas fieles que han sido infectadas por “culpa" de sus parejas “infieles” o aquellas

personas que sólo han lenido una relación sexual y se han “contagiado” pone de

manifiesto eI peso de la pareja monogámica y fiel como ¡moralmente correcta. "La

¡tación de pron '. " ‘ sólo adquiere xenlido como termino en oposición de un modelo

de relación de pareja (fidelidad/ extabilidad/ managamin), desde el que .re definen como

‘Ia otro’ cargado de Iregatividad" (Grimberg, l99Sz4 l).

(..) _v buena basta con que vu: este: [5 años ¡le casado a dar a una _v pensa: re bárbara y / z ¡u Ema
HIV!) una initdelitlad/ 2:: ¡wa la nmia suerle de que esa infidelidad {ue con alguien Enïivuy xe cwuapá
(...) (cntJ) (el subrayado es nuestro)

(...) parque tenemos ntuchlsinta: casa: (le Iuuierea‘ casadas y fieles que adquieren el I II l" porque buena xu
pareja / digo umjer porque es la más camún / se da a Ia inversa Ianrbíeit / que buena gar la ÍIIflIÍE/ldnti ¡le
su gareia han ' Ia in[ección /(.,.) (ent. l) (el submyado es nuestro)

(...) enlancex es muy probable que .ri tienen relacianes can un porladtzr a uede iu criada (la sus
u ' ' /:in Jer ¡muy ‘ un (...) (enLG) (el L ‘ es nucsuo)

Volviendo a la clasificación general propuesta de las personas no adherentes

(“homosexuales", “heterosexuales” y “adictos”), es posible retomar algunos planteos

empíricos de Elliot Freidson sobre el pasaje de la carrera del enfermo a la carrera del

paciente. Para que un enfermo se convierta en paciente debe acudir, buscar ayuda en

aquellos ámbitos en donde la profesión médica se desenvuelve. Esla búsqueda de ayuda

supone niveles de consenso sobre lo que, tanto el médico como el paciente, esperan de

la consulta médica y del consecuente consejo médico. Mientras que el paciente espera

que el medico resuelva su problema de salud, el médico quiere que el paciente sea un

“buen paciente", que colabore y cumpla con las indicaciones necesarias para solucionar
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Sobre el prvcexo Icrapénlico en Vih-Sida

el problema planteado. Es con relación a estas expectativas de “buen paciente" que se

produce una reversión de sentido en el caso de Ia caracterización de las personas
<“homosexuales”. Su ‘promiscuidad” sexual, la fuerte valoración negativa y la

culpabiliución por el origen de la infección, con las que todavia se caracteriza a estas

personas contrasta notablemente con la idea de que los "homosexuales son los mejores

pacientes debido a su obsesión, metodismo, prolijidad, cuidados y orden", En oposición

a eslos “buenos pacie se encuentran los usuarios de drogas endovenosas,
considerados “muy malos pacientes” ya que son desorganizados, autodestmclivos,

desprolijos, desordenados, descuidados y, por supuesto, rara vez cumplen con las
indicaciones

Con respecto a la figura del “adicto”, en ella confluyen significaciones y

valoraciones medicas diversas. Por un lado, existe la idea de que los u nsumidones de

drogas constituyen una población vulnerable, victima de situaciones sociales complejas

e injustas, Por el otro, se manifiesta la idea de la responsabilidad que, en distinta

medida, estas personas tienen de su infección y de Ia “diseminación de la epidemia"

Esto se manifiesta con claridad en la idea de “contagio” y en la construcción del

“adicto” como un individuo “peligroso” en la medida en que uansmite Ia enfermedad a

otras personas. Estas ideas aparecen combinadas y a: ' ' ‘ de forma ambigua y hasta

contradictoria en los distintos testimonios. Esta ambigüedad entre sujetos vulnerables y

sujetos peligrosos desaparece cuando se habla del “adicto” como paciente. Los niveles

de “comprension" disminuyen u- ablemente y el “adicto” es vislo unív- camente como

un “mal paciente” y sin alenuanles, Es él el que no quiere cuidarse y el que no quiere

seguir el consejo médico.

El “adicto” desafia la autoridad médica frontalmente. Esle desafio se presenta de

manera explicita en la desobediencia a las indicacio médicas y en el
L. ,1.nn”... ' ' ¿ejasmg n...

(...) nu no na le pueda dar un núniern/ nu se / nn xé/ no le pueda rlecir/ 50 55 60/ hqv veces que tengo
máJ/ hay IIIUIIIIIIIUS que vienen tariax/ hay veces que ria vienen/ hay vecex que sl/ es lo que xe llama
burrlanienle un pacienle muy calexilera/ o sea el Meienle/ generalmente drugudicla." ex un paciente que
viene acá ¡mr primera ¡vez/se lince el hiv le (lia reach‘ va/ no confia’ que nuestra: aparatns nn mn buenos’
enlnncex va al llnspilnl Prixmlas/ xe In vuelve ri hacer le ¡la puxrlnvn/ pero también piensa que son malnx
vn al Illuíliz/ va a Ia Fundación Iluéxperl/ paga 200 pesar y ahl le ¡la poxmvn y zlexpuéx vuelva’ enhmces
viene acá dunde .\'e hiza par primera vez/ se ali ende cnnmi gn/ parque ya my el IIIEjUr dice/ entonces viene
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Sobre el proceso Ierapétilicr) en VIII-Sida

aca ziexpués na viene/y después (Itce que acá Je atiende por infectolagia/ pera conoce una pxtcúloga que
ex excelente/ que Ia atiende en el Fernández pero que la medicación xe Ia ¡Ian acá / pero In psicóloga
extá en el Fernández/ zlexpne’: va a otro injeetálaga que esta en Joxe’ C Paz/ va viene va i-iene/ va viene’
em ex tipica tipica/L.) sí si/ e: la má: habitual en esta: pacientex/ hay Utrax gruggx gue ttux’ gue se
quedan en xu Iugar(..,) (eittfl) (el subrayado es nuestro)

En el apodo "calesitero” se expresa la hostilidad y el fastidio médico ante la

decisión del paciente de consultar distintas opiniones, Consideramos que la “adicción"

como problema y los “adictos” con su irrevetencia cuestionan la autoridad médica y

enfrentan cotidianamente a cada uno de los profesionales con los limites de sus propios

conocimientos y prácticas frente a dos problemas que ella constituyó como propios: la

infección por Vih-Sida y la "adicción".

La clasificación propuesta por los profesionales entrevistados se basa en y

reproduce, asi, las “clásicas”, y ya mencionadas, “categorias de riesgo“ que la

epidemiología utilizó y utiliza para identificar y delimitar a la población afectada por la

epidemia.

A estas tres categorias que estructuran la clasificación, se añaden otras variables,

que en general aparecen de manera secundarizada en las entrevistas y que también

ayudan a delimitar y caracteriza a la población. Estas variables son de diferentes niveles

de jerarquía, tipo e importancia: la pobreza, el nivel educacional, condición de mujer, el

contexto (familia, amigos, entomo) y las caracteristicas personales de los individuos,

Como ya se ha dicho, la incorporación de estas variables de carácter social y

cultural se hace subordinándolas a “la historia natural de la enfermedad”, Esta

subordinación se efectúa a partir de su "incorpartrciótt como un jaa/ur nuit" reducida a

indicadores ntenxtttubles en términos de edueaciútt, sexo, edad, nivel xacirteuottritttico.

en Iérniiltos defaeturex" (Grimberg; i997: 16).

(...) lux pacientex / la gente IIIÓS magma! también tiene max dtficultadex/ esa ima lo ve xpur e/emplu et
paciente que tiene ITIIICÍIOS ¿ ' u metoecunónticus/ le ex má: dificil xastetter un tratannetitr: que
requiere un ctmiplintietttu tan estricta (...) (ent. l I) (cl subrayado cs nuestro)

CI’) ya crea que hay paciente: que por pobreza extrema nu acceden a las attttviralex parque nu pueden
¡viajar a hacer el trámite pera que no san la tnqvvria ¡le la: pacientex (...) la población can la que
Irabajanto: naxolro: que ex una [xtblación ntuchu más ¡»abre y máx marginal que Ia de hDSflt/{IIEJ rie la
(‘apital/ en ¡lam/e el Silla termina xienda una mancha mas al tigre de turíax las problemas ¡le
ntarginalidad que tiny L ) (ent.7)
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El nivel de educación se presenta en muchos de los entrevistados como un

elemento crucial para el logro de una buena adherencia.

(...) etttnttcex /.rt ya trata de y ' ¡z la: ‘ ‘ ' ¡le la ' " " y el naciente
contgrentle lux beneficiar ¡le la IlIEdlCfltÍÓfl la va a aceptar / y al IttiJIItn tie-tng; úligatttas asl ttte va a ser
mucha ma: fácil en un paciente instruido que en un paciente tm instruido est: sin luear a dudas la
instrucción e: ¿undatnental (...) (cnt.4) (el subtayado es nuestro)

(...) _v na Itay un nivel carrecla de educucián en la pablaciún/ Ia gente nu/ no na cannce/ cree cnnocer /
pero rm conoce muchas com: sabre esta patología y sabre cómo prevetttrla (. ..) (ent?)

(m) hue: suponga ¡rar que ltay personas que tienen má: conciencia de la gue les mm/ elts. getteraltnettte
un nivel intelectual má: alta [uega a lavar rIe la adlterencia/ parque vox le podés explicar can terminar
un poca má: lécnicax /este::/ canta va a seguir la casa/Ji eso tiene que ver/ s‘ (...) (cntJ) (cl submyado cs
nuestro)

(..,) tiene im nrtancía/ttrta nana cart nu- ‘ar nivel cultural va a cunt lir r ectmnettte xn atllterttttcia al
tratantienta v una germana cun buiu nivel intelectual va a tener máx grablemas mm cutngtirtn (M) par
que tiene menor nivel ' ' intelectual rltje/ no ttte ¡ ' .¡ erlttcacittnal/ intelectual no
edttcacianal / no es la IIIÍSIIIU tratar a un dragafictu de 20 años setttianalfabeta/tyue fite hasta segunda
grado/ que tratar u un profesor de filosofia y letras’ y " ' ’ en antropologia que es htv reacttva/ va
a tener tlImJ pautas de ' fl hay casas que a veces na hay cart ni que haltlarlax ntrax
xt/ el nivel de adherencia va a ser diferente (m) (ent.9) (el subrayado es nuestro)

Los niveles de educación o instrucción son vistos como barreras o como

facilitadores en la comunicación y comprensión de las instrucciones médicas por pane

de los pacientes en la medida en que la falta o falla de la adherencia es percibida por los

entrevistados como ignorancia o error del paciente. Se identifica educación, instrucción,

nivel cultural, nivel intelectual e información, nociones que son entendidas y utilizadas

como la incorporación efectiva de los valores, normas y conocimientos hegemónicos de

la sociedad. Valores, nonnas y conocimientos que están en la base misma de la

ideología bi- "' dominante. Siguiendo a Freidson la relación terapéutica solo puede

llevarse a cabo sobre una base de interpretación común entre médico y paciente sobre lo

que es la enfermedad, sobre algunas de sus características y sobre algún posible

tratamiento. Si bien es el saber profesional el autorirado a intervenir sobre la

enfermedad, debe haber una base de acuerdo minimo a partir del cual se construirá la

relación médico-paciente, A medida que esta base de acuerdos crece, las posibilidades
4de acuerdo terapéutico también; y la ión -en tanto la incorporación de efectiva de

los valores, normas y nocimientos- cumple un rol fundamental en este u ' ' 1to.
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Sobre el proceso terapéutico en lili-Sida

(...) también la: iria: de contagia Iiznen relación con la educación/ par ejeinpla el honirixexnal o bisexual
tiene un nivel rle inxlruccián mucha más grande / generalmente tiene un nivel terciaria (le instrucción u
un nivel secundaria cainpleta / en cambia el heterosexual o el drogadicto tienen un nivel primaria
completa o ' ipleln/ enlances ese nivel de inxtruccián lleva indudablemente a teni-r nna inamr
arllierencia/ cuanta más instruido ex el paciente K ’ ineiar el significado (le un tratamiento _v lu
cumple con ¡irás asizluidazl (,..) (cnL4) (el submyado es nuestro)

En este último testimonio, los sujetos y sus relaciones son remitidos a variables

delimitables, delinibles y combinables entre si, y en el establecimiento de relaciones

lineales y 'nicas entre las variables. En el conjunto de los testimonios subyace una

asociación directa entre nivel educacional y capacidad de aulocuidado. Esta asociación

aplicada en el abordaje clinico de los sujelos no tiene ningún correlato teórico o

empírico que permita dar cuenta de ella en forma sustentable‘

Sólo un informante planteó las ventajas de la educación formal como una

herramienta para la elección y/o decisión sobre el tratamiento por parte del paciente.

Como posibilidad de elegir y decidir sobre el tratamiento y no como capacidad para

entenderlo. Relativizando también el lugar que se otorga a la misma en el “intercambio

de información” en la relación medico-paciente.

(...) Iltlïlllftls ventas que la gente cuanta mas nivel (le instrucción y nui: posibilidades ¿le illxculir el tenia
tiene inris pnfibilirlade: (le decidir Ill! tralamíellla y cuando IU deciden IIIÚA‘ ptuibtlltlmles tlg‘ Iltnltlenrlln
que nn tipa que tonta peru que nn salte bien por qué lolita y que nn dia se levantó rayada y en realidad
crnna na xahe lnen par que tania deja pera em / digamos el nivel de inxtruccnin ex alga relativa es»
facilita el lnlercalnhla de injhnnaciún pero también lenemax pacienlex que na deben tener ni nn segunda
grada (le lu primaria _v que la pueden entender pueden ser inteligentes _v entender/ax xl una atlecmi el
código (...) (cnt.7) (el submyado cs nuestro)

La educación, la instrucción, el nivel cultural se pi asimismo como medio

para lograr cambios en los comportamientos de las personas. La necesidad de promover

el cambio de ciertas conductas en los pacientes es una constante entre estos medicos. La

falta de educacion, el bajo nivel de instnicción, se perciben como una causa o un

impedimento para dicho cambio.

De hecho, se homologa educación e información, suponiendo que el conocimiento

de los consecuencias negativas de la enfermedad puede modificar efectivamente los

comportamientos. En este sentido es la ignorancia del paciente lo que hay que

modificar, es el obstáculo sobre el que hay que trabajar. Menéndes y Di Pardo (i996)

han planteado que los profesionales y el equipo de salud no están capacitados
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Sobre el proceso terapéutico en Vih-Sida

pu “ ionalmente para manejar técnicamente las racionalidades subjetivas y colectivas

que emergen de la relación médico-paciente. En las respuestas de los entrevistados se

expresa la coexistencia entre el reconocimiento de las posibilidades limitadas, dado el

contexto actual, de que las personas puedan educarse respecto del problema Vih-Sida en

particular y de problemas de salud en general, y una ideologia técnica que localiza en la

educación como herramienta para lograr modificar componamientos que beneficien a la

salud t

Otra idea presente a lo largo de todas las entrevistas y que también es utilizada por

los médicos como equivalente de información o educación es la idea de concientización.

La concientimción remite a la voluntad y al conocimiento del sujeto que sólo

modificará su comportamiento de manera profunda y prolongada si conoce su situación

y las causas de su problema. La concientiucion se hace presente como instrumento a

partir del cual los médicos puedan garantizar y garantizarse la adherencia al tratamiento

en la medida en que permite una modificación profunda y permanente del

cuuipurtamienlo (Op. Cll.)

Siguiendo a los autores citados, el concepto de concientiuciún tiene para

Latinoamérica dos principales fuentes práctico-ideológicas que son el marxismo y

detenninadas orientaciones cristianas, las que se complementaron en la década del '70

para definir a la concientización como “cambio radical". Se asume que el hombre esta

" - oprimido, "r ' ‘ - y que ' reconocer mín" esta situación de
opresión. La toma de conciencia significa u menzar a modificar tanto al sujeto como a

la sociedad pues la solución real sólo ocurre cuando ambos se transforman La solución

individual supone siempre una adaptación a las condiciones de dominación. Desde esta

perspectiva, la adherencia a un tratamiento determinado o la prevencion de una

enfermedad como toma de conciencia del individuo particular no sería realmente una

toma de conciencia sino un proceso adaptativo que mantiene la dependencia del sujeto.

Si bien en el campo del proceso de salud-enfermedadatención una parte de las

organizaciones no gubernamentales han impulsado la concepción de concientización

como transformación, en general el sector salud, reorienta en su uso, conceptos como

panicipación social, organización omunitaria, o concientización, hasta hacerles perder

l25



Sobre el proceso terapéutico en Vilinïiilzi

su significado objetivo inicial de tipo politico transformándolo en un instrumento

asistencial (op.cit.)

La "condición de mujer" es otra de las variables que, según los profesionales,

interviene impidiendo la adherencia.

En estudios de iepresentaci Inc "¡cas realizados cinco años atrás, la mujer

infectada aparece referida en tanto pareja de “adicto" o esposa/mujer de un hombre
un u

infectado “promiscuo , prostituta”, o “adicta" embarazada o madre (Grimberg, 1995),

En nuestras entrevistas, cabe destacar la referencia reiterada (presente en testimonios

citados más arriba) acerca de “la epidemia de las amas de casa”, contrastando

explícitamente a esta categoria de mujer infectada.

(m) ya crea que tiene que ver cun ln posibilidad ¿le la que le rlecln de que la mujer / camu / camu
rles-nrrolln / digamos en la: / en la relación sexual Iiene un fnc... eh.‘ unn/ dlznuius unn lIIII.’.'/ digamos na
Iiene nada que ver con esla (l risusl) que tenga una Iïmción pasiva ‘no?/ fina me refiera n “(lignmas /
recibe «golpean la puerla del consultarlo )) esIe.'.'.' // crea que fundumenlalmenle par el teum rle que /
lmeno eh::/ cumple un ral de recepción del semen ¿nv.7/ entonces es camu que de alguna ¡nnnern está
recibiendo un inóculo nmynr del que ella puede ofrecer a través ¿le sus secrecirmes vaginales (ml g
daria la sensación de gue la muier fiene una lubilidud niamfl/gm crea gue debe obedecer u [enámmrus
culturales más gue a un tema: / de gue el virus / digalnvs sea más virulenla en la muler gue en el
hombre (...) (ent!) (el subrayado es nuestro)

En el testimonio anterior, el entrevistado se debate para poner en palabras el lugar

de la mujer en relación con el hombre. Si bien algunos remarcaron la necesidad de no

entender a la mujer como un sujeto pasivo, el lugar que se le destina a la mujer es el de

receptora, pasiva y subordinada al hombre en tanto “pareja de". "En todos los casos el

eje es el luuubre, la nrujer aparece colocada en el lugar de la pasividad " (op.cit.:4S)

La mujer se presenta también como "madre". En ello la mujer cumple un rol
u

central, fiJndante e in r en la crianza de sus hijos y en la estructuración de la

familia. Rol que la posiciona por encima del hombre al ser pensado como “nalural”'y

por lo tanto esencialmente irremplazable. Este rol de “madre” es referido en los

testimonios como una de los principales dificultades de la mujer para poder llevar
adelante el tratamiento.

(...) en las mu¡eres / lo que tiene que ver can/ que’ pasa con las llljllï/ est) es ¡uuv ¡Inpurlnnle a veces si
llenen lns clricns/ si Iienen Iuuchos chicos /por ahi alguna se enjernm’ eso les complica ¡mie/ur n veces In
mujer se Iiene que hacer carga ¡le tudo/si llene los pibes enjenuusy las Iiene que ir llevmnlr: ¡le ncri para
alláy esa le camp/ica f...) (cut l l) (el subrayado es nuestro)
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Por otro lado, se manifiesta la dificultad que implica una "mala relación familiar”

y las ' para el c, ' ' - del u ' - Afirmaciones como tina
relación muy ¡iatolágica con la familia o es la familia la que eii realidad está en ernia

expresan las problemáticas del ámbito familiar en términos de patología. Aqui también

se parte de un modelo de familia nuclear, armonioso y contenedor.

(m) que / que venga Ia familia m‘ / la que pasa es que también establecen una relación muy Etulúgtca
con la fiziiiilin ¿no?/ eli: Ia jhyiilia tampoco es / no es una relación padre-hyu/ madre-hijo o hermana
IIIII_V critiiiin viste/parque generalmente el tipa exle/ el paciente/ya tuvo una relación generalmente iiiii_v
conflictiva cun la familia previamente (..)(cn(.3) (cl subrayado es nuestro)

(...) es tnipartanle y el enfoque de Iajaniilia en general parque acá viene Ia niaiiiri que está embarazada
ciin sii pareja can hijas que ya sun positivas / en realidad para hacer este enfiiqiie glubal ¡le toda la
fiiiiiilia parque e: la familia Ia aue en realidad está enferma o tiene este problema / ¿le tnta manera II utni

, en tazinx las 5 (,.,)(cnl.6) (el cs nuestro)

La caracterización personal de los sujetos que no cumplen con el tratamiento y

que fue planteada como causa principal de no adherencia, se manifestaron una gran

variedad de rasgos.

(.,,) hay pacientes (¡tie san lItflI dácile: que responden mejor a Ia tania de medicamentos / que sun titáx
ordenadas /_v otro: que son más dexardeiiadas /que no le (lan tnipartniicia a lux tratamientos/(...) hiieiin
primera diferenciar persanales/ e: decir la conducta de cada paciente y rlexpués/ I'll/flv!) a repeltrte /
esten’ el úiiibita faniiliar/ e: decir la cantencián no sóla médica ana (le Ia jiiiiiilia _v lux aiiiignx” ehj." y
además también Ia persistencia ile la dragailiccián/ a‘ eI paciente sigue rienda drngailicta evidentemente
nu va a tontar nunca la " / termina ‘ " ' ’ L.) / depende ‘ del nivel «le
instrucción del paciente y de e.rte.'.'/ la: desea: gue tenga él de cura.re//yi7 te diria que axl rápidamente
eli:.-/ (...) (cnu) (el subrayado es nucslro)

(...) le diría exa _v lax , . . ue ' ' nn no tienen tin buen tnlrlarlunl ex
iiiuclia mas iliflcil ¿no? (...) (cnl.8) (cl subrayado cs nuestro)

(...) ya na le pueda dar una exactitud/en eso tiene que ver el cuniunente gculági / el eiiturnu la
contención (...) (cnl.Z) (cl subrayado es nucsuo)

(...) y parque hay alguno: que aceptan más el Iratamiento/ que son má: consciente; x’ que giieilgn
entender nieiar la que x: lex rñce / Iiay atras que": par nui: que pueden entender las que ye lex dice / lex
cuesta mucho taniar Ia niedicación/ L.) eh.': crea que tiene que ver con la aceptación que tienen _v cun Ia
aceptación que tienen en el medio que la: rodea/ en el Iraltaja/fatiiilia (...) (enl.5) (el subrayado cs
iiucslro)

(...) hay perxnnrir que una puede ilecir /yo pued» ilecir qtte tal paciente exlny seguro que tania bien Ia
medicación _v que hace las casa: al pie de la letra / degnde (le Ia Krítlllflllllflrl x El ahi sun nbaenvos i’

. san OÍIJEIÍVOJ en tndnx las conductas de .ru vida _v exto la toman así / le viene bien este cnxn ’
pero buena iio tinta el lttltltllo ex axl/(...)(cnl.6) (cl subrayado cs nuestro)
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Esta caracteriución de los requisitos personales necesarios para que una persona

cumpla/no cumpla con la prescripción médica puede organizarse en torno de un

conjunto de pares de posición, por ejemplo:

Dócil Rebelde
Ordenado Desordenado

Consciente inconsciente

interesado Desinteresado

Obsesivo Descuidado

Motivado Desmotivado

Con conlención Sin contención

Responsable irresponsable

Buen paciente Mal paciente

Bajo coeficienteInteligentes '
intelectual

“Instruido" No “instruido”

Estos rasgos remiten el problema de la adherencia al paciente, con distintos

niveles de responsabilización_ La inevitabilidad de las estructuras de personalidad en

tanto detenninante de cienos comportamientos negativos o positivos con respecto a la

adherencia implica un reduccionismo estructural fundado en teorias psicológicas. Las

distintas posibilidades que tienen los sujetos de interiorizar normas, de comprender o de
u.

concientizarse sobre la toma de medicación, se postula como una caracteristica

importante de las personas que cumplen o no cumplen con el tratamiento. Estas

características implican un nivel mayor de responsabilización de los sujetos.

Esta lógica de clasificación responde a la vez que construye una modalidad de

intervención que basa su actividad en la aplicación de categorías estereotipadas sobre la

población con la se trabajan y que se manifiesta con mucha claridad en la busqueda y
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construcción de “perfiles" que faciliten dicha enlervención. Sin la aplicación de esta

clasificación, que implica la reificación y naluralización de variables sociales como

pobreza, sexualidad, genero, educación, elc., la profesión médica vería obslaculizada su

inlervención sobre muchos de los problemas que ella misma definió como "pmhlentux

médicas’
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5. Responsnb dad ' ‘ica, decisión terapéutica y parti ipación

La constmcción de perfiles basados en las categorias de riesgo ya mencionadas

conforman un “saber" constituido en saber técnico autorizado para la intervención

medica, en este caso para la prescripción/no prescripción de tratamiento ARV. En la

medida en que este “saber” está naluralizado no es posible reflexionar sobre e'| sin un

intencional ejercicio critico,

Si bien todos los entrevistados remarcaron que ellos le dan tratamiento a todos los

pacientes, los testimonios trasmiten un sentimiento contradictorio entre el deber de

tratar a “todos los pacientes” y al mismo tiempo el deber de no comprometer su

situación con respecto a la aparición de resistencias

La indicación terapéutica a consumidores de drogas es la misma que se aplica al

resto de la personas infectadas‘. En la mayoria de los casos se le agrega con

sistematicidad una derivación aI servicio de psicopatologia.

(... ) xt .ri acá se les da tratatnienta a tarlax Ia que pasa es que huunn/ .\'í vas te enctinlrríx can mi paciente
gue le das cuenta gue ex tin gaciente gue m7 cunigle con liz ¡Meditación en [anna evidente y que to único
que vas a terminar logrando es que tenga un virus mucha nui: resistente que el que tenia /_v bueno Iralrix
de ver de decirle que por aIiI e: mojar que nn lame mediación |'Í.\'Ie/ .\'Í ¡»ax a seguir axi y mi mliicinnás tii
pruhlernu de adicción biie; Viste no tiene mucha sentido que lante: iiierficacirin hay y mañana na Ia
iamesy mi /entendé: (m) (cuts) (el submyado es nuestro)

(...) en en realidad a un adicta nu recuperada habria que na rlarle/ no te diga que In hagainux
(txanrixay/ (IIOJDIFIJS le darnos tratamiento) a Intl!) el inunda pera hueno/ e:ie.-.- tfigntttüs desde et gunto
tle VÍA‘!!! ética a un Mcienle adicto nn recugradu es inethu/e: medio grublelnriticu ¿na? (m) (cnLZ) (el
subrayado cs nuestro)

Sin embargo, la “clase panicular” de paciente que conforma el “adicto”, ex

adicto” o “adicto recuperado” hace que los médicos muchas veces “u nsensúen” con

ellos tratamientos más ' ples,

(...) Je It's ¿la la mayor información posible xe lex explica que importancia tiene para sii ¿’Ififflletlfltl que
ellas puedan dejar (le tlragarxe parque una persona que xe droga es muy dificil que piieila hacer bien un
Ifflltlllltlfllh) / peru bueno al margen de que se drogue n H0 se drugiie una Ii) Irala igual t’ lu trata igual II)

4 Existen investigaciones en donde se tmbaja sobre las posibles relaciones cnLrc la cocaina. sus efectos y
el comportamiento vital. También entre la intemcción entre cocaina _v las diferentes drogas
antirrctroviralcs.
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Queda cattxídernr a veces dar tm tratatttientn un goca tnáx xertcilla gue mi senti tantas gasttllns t’ atmgue
m: xen el Irntatttiznla rigtittm / Era a vere: e: gretertbte est: gue hacer mat un tratamiento gue en tear-tn
ex ógtitttn el objetiva e: darle el ¡trepar tratamiento (le acuerda a su xituaciúrt (le que n’ gttetlett (¡atar (le
zlrngnrxe a nu / urm trata riefavarecerla: (u) (ent. l) (el subrayado es nuestro)

(.. ) xt, comlicmtmrln n la calidad del paciente zhgatttox ¿no 7/ parque par exo te (Iign uno tiene (¡ue
analizar canm tiene su Ittgndn qué enfermedades tuvo si tuvo hepalttt: B Itepatitix C si es adicto canto m
a cutttpltr In " ' ' / .v‘ es un ndtctn es tttttv dificil atte le vnynx a dar un ‘ ¡le -I dmznx parque
mt te la: va n ctttttgIír/fi. ) (ent!) (el subrayado es tmcstro)

Lo que está en cuestión acá es, por un lado, el deber médico de recomendar a sus

pacientes el tratamiento más adecuado disponible y por otro lado la cuestión misma de

cuál es el deber, la responsabilidad y los limites de la intervención medica

(m) la rexpansnbilidad tttérlica ex utta rexpltrtsrtbi/Ítlntl de tttatltm" nn (le rcxttllntlnx/ cnttm nmhnx _m le
tenga que dar alpacicnte/Irtdnx tas métadnx " ‘ ’ _v tnriaxlax Itnxtn la ‘ ‘ ‘y
la: que [tuétlu ofrecer en el hnxpital de Mareno/ tnrln eso /hn.rta ahl llega mt rexpotLïnht/¡(Íatl (le Ittétltct)Hs ' (—--) (clll-9)

En relación con la responsabilidad médica, todos los entrevistados concuerdan en

que esta se limita a indicar el tra ' - mas recomendable según las caracteristicas

del sujeto, brindar la información necesaria y entablar una buena relación con el

paciente.

El criterio utilizado por los médicos para decidir sobre cuál es el tratamiento

óptimo para cada sujeto (“personalización del tratamiento”) y la idea de que es

conveniente un tratamiento más simple y menos eficaz (en términos virolúgicos) en

lugar de un esquema más compli " - que el paciente no pueda llevar adelante parece

razonable, en la medida en que se reconozca al sujeto en toda su integridad, su historia,

sus necesidades y deseos, sus posibilidades y el contexto en e_I que se desenvuelve de

manera significativa. Asi como la panicipacion en la decisión de qué tratamiento es el

más conveniente comenzar. Sin embargo, la adaptación de las terapéuticas a las

particularidades de cada paciente se basa en la definición previa del "perfil" del paciente

construido en base a un saber que proviene de estereotipos y nociones previas. La

“responsabilidad de medios" supone un conocimiento neutral, universal y objetivo y

desconoce otras posibilidades de ofrecer y demandar cuidados,

Sólo en un testimonio se hizo referencia críticamente al lugar de la decisión del

médico con relación a la impartición de terapéutica
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L.) un tttérlica decida que na le va u ¡lar Iv que Ituy un dia Itay para prolongar/c Ia wrla a una vtr/a a ttttn
perxmta porque suparte a la va a abandonar creo que es dejar en el medico una «leciáárt que IIEXIIE el
puttln ¡le |'Í.\'I1'l ética ex muy cttextiattah/e / quién es una para decidir xt una permuta bien axemrntln nn va
a pntler darle cartlintttdatl a ttrt tratantienlzt y en esta btterttt las tnérlicus sun Itetcrugénetix hay flÜfAUIIaX
que e.\'Ie Iercer punta (le Ia indicación Ia Iienett en cuentay Si cattxtrleran que un paciente va a itltanzlttttar
parque rm S? VÍEIIL’ controlando regttlartttertte rm m In prnprtrten pero creo que carla dia mm- Ia gran
tttayaria la prapnne igual /(..)(cnt.7)

¿Quién toma. la decisión sobre el tral ' - más conveniente a 'mplementar?,i

¿quién decide si una persona tiene que hacer un trat ' - con un esquema de tres

drogas o de cuatro drogas? Una decisión unilateral por parte del médico en estas

circunstancias significa una aplicación discrecional de los tratamientos con criterios por

lo menos poco claros.

La decisión sobre qué tratami - es el más adecuado la tiene por tanto el médico
.1El es el poseedor del cunocimiento ado y correcto que le permite definir e

intervenir sobre el paciente y sobre la enfermedad.

(...) _v en general una lex dice gue ¡trucha alternativa no tiene/ u sea cuando .re tienen que Irrtlnr se
tienen que tratar/yo le diga / a veces xe puede contrermr/ a vecex vierten ellas JtI/Ícilnndtt el lrnlaltlieltlo’
ue a veces es dí tciI r ue ttieren tratanre tienen cn a viral ba "a/ PIIIHHCEJ le «tetris / r esten rn‘l P" ‘i 7 J’ "8 J

hay algunas que no quieren tratarse parque na quieren tutnar tttedicacitítt/ ¡gra bueno uttu lex dice acá
Ia cum es un‘ as’ y asi/ .ri mx na te querés Iralar no le tratas / pera es asi esta puede progresar (...)
(cnLS) (cl subrayado cs nuestro)

( ninguna lno/ nosotras le pntpottentos el esquenta/ que .re ttsa ert lado el tttumlu/ ptnlrrí haber alguna
variación de alguna (llaga que / ya usa src atras podran usar DDI/ pero digatltns na catnhia Ia
historia/sort tres drugas/ e.rte.':: y rea/intente no le y eguntutttux al paciente xi/ que prefiere parque no
tiene bases cientifica el paciente para decidir narla/ ex In que/ por exa es muy iutpnrlattte Ia confianzaque te tenga canto titédieo ¿no? (...) (cntJ) '

La autoridad del conocimiento médico-científico es contundente e irrevocable, es

el médico el que tiene la potestad para decir acá Ia cara ex ari ari.

Sin embargo, todos los entrevistados manifiestan que es necesaria Ia participación

del paciente en la toma de decisión con respecto al tratamiento y en cuanto a la

necesidad de consensuar el tratamiento más adecuado a sus posibilidades. También

maniñestan que no existen muchas alternativas para tal elección y el margen de

participación es muy limitado. La panicipación en casi todos los casos es entendida en

términos de si el paciente sigue o no la orden , el COILYEjU. la xugeruttcia, la (¿feria o la

¡trupttuxlzt del médico,
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(...) se le opere el Irnlmuicnln gue ex IIIÚJ correcln/ si el pncienle está de acuenln lo inicia.’ xí el paciente
no está de acuerdo m: lo inicin/ el lugar rIeI pnciznle z: éxe/ él decide xi quiere a m7 (..) (cnlfi) (el
submyado cs nucsl ro)

Los testimonios ofrecen una clara perspectiva de lo que estos profesionales

entienden por participación. La necesidad de la participación del paciente en las

decisiones terapéuticas es entendida sólo en ténninos de acep/acíón. El paciente tiene

que aceptar o no el tratamiento. Y esta aceptación ("panicipación”) depende de la

iruIun/ad del r ienle, de sus deseos‘, de querer colaborar, quarer_ rmrarxc.‘ como asi

también de las posibilidades de establecer una buena relación médico-paciente. Así el

lugar principal y protagónico que los entrevistados le otorgan al paciente en las terapias

ARV se oscurece y subordina en Ia medida en que es pensado como trcvplaciólr. La

aceptacion no sólo implica pasividad y subordinación a los criterios médicos‘, sino que

en tanto estos criterios son reconocidos como verdaderos y autorizados, la no

aceptación de los mismos implica también desobediencia, o en el mejor de los casos

ignorancia; siempre desviación. Aun cuando en algunos testimonios se plantea la

relación asimétrica, no se la cuestiona ni se la plantea críticamente ya que es percibida

como una relación naturalmente establecida entre quien posee la capacidad de curar y el

conocimiento ‘Ñerdaderd’ sobre la enfermedad y quienes no.

C- ,' ' Ia " ‘ de que el , ' participe parece fundarse
en el hecho de que, “un última iris/alicia", la decisión sobre tomar o no tomar la
medicación la tienen ellos.

(...) de última éI/ex el adulta el que decide lo haga a nu lu Imgu (...) (cnlt2) (cl subrayado cs nuesuo)

Esta idea se asocia a una valoración negativa de la participación del paciente ya

que es referida, en la mayoria de los casos, en términos de no cumplimiento En esta

última inxtancia el médico no tiene poder de intervención sobre el paciente y esa

limitación carga de forma negativa las decisiones de los pacientes sobre las cuales Ia

medicina ya no puede “hacer más nada".
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(...) en definitiva cada gersana tania o m7 tanta la Irterlicacián/ e: un acto absolutamente intimo sobre el
gm: na Ienenmx ningún control /pnr xuerle ¿no? / para uno dice tenemos mucha para [racer / (. .. ) (ent. ll))
(cl subrayado cs nuestro)

Como se vio anteriormente, todos los profesionales asumen que la consulta

termina en la decisión del r ' de cumplir o no cumplir con sus consejos, sin

embargo, también creen que es el médico la última autoridad sobre las acciones de sus

pacientes y que a cambio de los servicios médicos, el paciente, debe cooperar y cumplir

(7.1) el cumplimiento/ tada/ el que está lamentablemente injectada tiene que cumplir lax ¡matrix para su
mejor Jalantienla/ n‘ nu In: quiere cumplir/ buena /no las quiere cunrplir/ e: su respmtsalitltrlad también v
deiemus" de cagar de rexQnxabi/idnrl a todo: las demás y liberemu: cl gacienle de ÍESMflJflblllllfllÏ/IIU/
el gnciente tienen su rexgnxabilidad/ cuniglir las narmas de dignas-tica y tratamienta/ que se le dan
para ¡Mejorar la máx panble la xabreviila y su calidad de vida (...)(cItl.‘1) (cl subrayado cs nuestro)

De esta forma la responsabilidad que les cabe a los pacientes sobre el seguimiento

del tratamiento es grande. El rol del paciente es cumplir con la indicación médica. Su

panicipacion en el tratamiento se limita a la de ión última de tomar o no tomar,

cumplir o no cumplir con el tratamiento impartido. En tanto pacientes esta panicipacion

es vista como responsabilidad individual, Sin embargo, existe una diferencia entre la

responsabilidad individual de cumplir con el “contrato” médico y la responsabilización

de los pacientes por el mal cumplimiento del tratamiento, por no tnejorar, por la

apari ion y/o u nsmi ón de cepas resistentes, etc. La diferencia entre responsabilidad y

responsabilización reside en que mientras la primera refiere a una decisión personal

sobre el camino a seguir frente a la enfermedad por parte de la persona infectada, la

segunda culpabiliza a esta persona y la responsabiliza no sólo por sus comportamientos

y su “desobediencia”, sino por la enfermedad misma y por su "diseminación". Esta

culpahilizaciún y esta responsabilización fimciona como mecanismo de cotttrol de la

vida cotidiana a partir de la definición de lo que es correcto, normal y responsable

hacer y lo que no.

Un testimonio se destaca del resto no solo por su singularidad sino por la

relevancia del enfoque que propone:

(m) aa‘ que hay pralrlemnx que tienen que ver cun cuestionan particulares / las pera-unas que xurr adn-tax
activan parecen que tienen máx ilificultnzlex para adherir a IlII regimen / curnftlirln / o par utra parte hay
programar que han ilemuxlraila que hicieran can llamelexs en Estado Unir/ox se ha demuxtrarlu que
algún tipa de programa xirve para que esta: perzrannx / can IHIlClIflS (¡fica/Index para vivir porque viven
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en Ia cal/c / cumplen lux regímenes nxl que Imy/ bueno cuerno/res a favor a en cnnlra hílgamus gue nene
que ver cun exo /crln lux Iuodelu: ' ' ‘ ([71) (cm. lO) (cl , es nuestro)

Independientemente de las características y particularidades que posean las

personas infectadas, la responsabilidad por el cumplimiento o el incumplimiento del

tratamiento está puesta en los modelos asistenciales de salud, quienes posibilitan o no el

acceso adecuado y necesario para cada persona. El foco de atencion está puesto, por una

parte, en el lugar que tiene que tener el Estado en garantizar la salud de Ia población. Y

por la otra, en la capacidad de los programas y de la intervencion médico/sanitaria de

resolver los problemas de salud de la población en la que trabajan.
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6. El manejo de ln información en la consulta

Un aspecto importante es el manejo de la información. La información, afirman,

es fiindamental. La fonna en que circula la información, y los canales a partir de los

cuales los pacientes se apropian de ella manifiesta por un lado el acceso diferencial a la

información y por el otro la necesidad, por pane de toda las personas infectadas, de
conocer sobre la enfermedad.

(,..) mirá es ¡hy/icil de cantestar parque es bastante varialtle / Ia sensacitin que ya tenga es que la
población que _va atienda acá en José C Paz tiette ntuclta menas información que la pahlacttíti que _\w
atienda en Capital Federal / las pacientes tienen una transmisión ltnrizatttal de la infimnactán entre ellas
_v se entrenan y aprenden can pacientes que estan en su ntuacián _v can rejïarencin a atras pacientes ya
utuy experimentadas _v expertas y se juntan y hacen grupo: de amigas / circula una ¡rtfortnaciún a veces
nuiv rica / aqui nuestros pacientes tienen muy baja escolaridad / tienen yu crea que muy ma) ltahito de
lectura _v entonces /ltay ntuc/ta menos información /e'sta que aparece en los diarias _v al otra dla las
pacientes le preguntar: / dvctar este nuevo remedio / acá esta pasa nteuos ya na ven acá camu en atras
lugares que al dia siguiente de que alguien (fija alga vienen dos a tres y te preguntan st ya puedo letter
lujos parque salió esta nueva pastilla / aca eso circula mucha ¡nenas / algunas persmtas te surpretnlen
parque parecen estar nbsalutartiente en bahia / y otras na / tiene injbrtrtaciún /_va na la estudié eso cmua
para decirte (...) (ent. lO) (cl subrayado cs nuestro)

Los médicos entrevistados reconocen esta necesidad y plantean que los pacientes

deben tener toda la itiformación necesaria para poder comenzar y llevar adelante un

tratamiento, Para Ia mayoría de los entrevistados, una correcta relación médico-paciente

supone brindar a los pacientes toda la información necesaria y de la mejor manera

posible.

Sin embargo, un problema que se presenta es el de cómo se determina cuál es la

información necesaria y cuál es la Fon-na más adecuada de brindarla y cuando ofrecerla.

J cun respecta /a la ' , ' básica que es . ., ... . zlarle a las, '- es explicarles por qué
se tienen que hacer una carga viral y Ittt C D4 porque esto (Ítgntttrtx // es una casa que el pactettte tiene
que ltacer y hay que explicarle para qué jrve ¿na? /yo crea que esa ayuda ttn poca para explicarle utuy
sintéticantettte de qué se trata ésta enfermedad que es un virus que ataca a las defensas y este virus se
puede medir un dia se puede saber si tenés ntuclta a para y saber st las defensas están bien o na tenemas
tratamientos para impedir que el virus se reproduzca y can esta qtte las defensas se tuantettgati a sultan
na teneutas tratamientos ' x’ básicamente se trata de tamar muchas pastillas que se hace dificil /
pero que con ellas tenemas resultadas muy interesantes sabre todo en las últimas tres aflns t’ tatuhién
pri/lentas detener la prmlucctán del virus _v evitar que las defensas un sultan y este t,’.\ m. para la
tnfartttación sitttelica ((risa.\)) (ent, to)
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Sin embargo la información parece ser ofiecida selectivamente, teniendo en

cuenta las condiciones en que cada paciente se encuentra, En cada consulta se brinda

información diferente, según los pasos a seguir, ya sea para la identificación, el

diagnóstico o el tratamiento de la infección. Existiría, asi un manejo discrecional de la

información que depende del criterio del médico

('11) u [a trato de decirle todo lo gue / en general trato de ser urug / digarrrus aurglia trata de inlururar de
14134..) na en realidad/ por ejerrrplo/suparrgo/ en el printer marrrenla na le voy a esta lrablarrda (le que
es un tratamiento arrtirrelraviral / de las drogas que‘ se ya/ por ahi una le habla que llegada el ¿‘asa
puede requerir un Iratruuienta/ pera/a sea la que Iierre que ver cart ese ruurrrentrr’ digamos ncrrarrrlrr el
paciente viene y pide un testea/ se le explica cánrn es la nrtina / que hay test de screeing’ test
cnnfirrrratoria/ que lrny que ver si está en periodo ventana/ que de acuerda a n‘ es prmnm a no r a sea
/unu empieza a trabajar lo que tiene que ver can la devulucirín ames de que tenga el injïrnrrex’ y trata d r
darle tada la inlorrtracíán / na ocultarle / y de hacerla garticigar /sulrre tada altura crm el tratarrrientu y
lada Irala de / hav ' ' true san/ a veces " ’ I (crrt.l I) (cl ‘ cs nuestro)

(...) el maneja de la infaruraciún/ depende de cada paciente/ hay pacientes que le das rrruclra mas
irr/¡rnraciún el printer día/ hay pacientes que les das rrrenas/ otra de cúrrro te la pregrurte/ depende del
rrraruenta de angustia o nn angustia que tenga/de la que conozca a la que rra conozca’ na ma lrrrv uu’ una
regla/ depende de la que cada urro más a menos cnnazca 0 no conozca (m) (cnt.9)

Varios de los entrevistados reconocieron un cambio en la forma en que hrindaban

información antes de Vih-Sida y después de él y la necesidad de decirle al paciente todo

lo que refiere a su situación

(...) si hay que currrpartirla en ' ’ / rrrira’ esta J ‘ ' nos lra ' a nusalras a que
es urr poquito (fislirrta al maneja que vas par‘ alri tenés can atras pacrentes/ par que err la cultura nuestra
por la ¡nenas / en la cultura sajona ]src| elr:.' digarrrus al paciente se le drce todo / eu la cultura ra
siempre se fue rut para rrra's arrrarrete en lo uue se decia / se le dice al firrrriliar se da trrrla rrrra vuelta
¡’etrtendés acá nos henros acostrrrrrbrarln más a un maneja de tipa orrcatrígico es rlecir rrrire señor usted
tiene Sida lpanr purrr / acá esta esta que sé _w.'/ ettlerrtlés/ (...) (enLE) (el subrayado es nuestro)

(...) par ahl hay veces gue es necesario decirles la realidad aunque las asuste un ga o sen el miedo rr
veces puede tener un efecto paralizante _v hace que el paciente niegue el tema _v ua toute la medicación _v
que otras veces na otras veces hay pacientes que empiezan a tomar bien la nredrcación a partir de que
urra las asusta entre camillas ¿rra? / y esa es evaluación personal irrrfividual un lra_v ruuclras reglas trru
parece para esafi.) (ent. l) (el subrayado es nuestro)

La necesidad de decir la realidad parece firndarse más en una estrategia

terapéutica en cuanto a la posibilidad de sostener un tratamiento en el tiempo, que en el

derecho a la información que se supone cualquier persona tiene. El manejo de la

información parece no estar pensado en términos tales que le permitan al paciente

articular su vida, sus creencias y la información médica para poder tomar una decisión.
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Si bien la información que los médicos deben brindar a sus pacientes deberia incluir:

etiología, sintomas, método diagnostico, prognosis, progreso de la enfermedad (historia

natural), efectos de los síntomas o de la enfermedad, efectos secundarios de las drogas

(de todas), de varios tratamientos, las opciones, técnicas de autoayuda disponibles, etc,

En la practica cotidiana el manejo de la información parece ser menos rico, más
udiscrecional y las necesi‘ son determinadas por la mirada médica la que en muchas

ocasiones presupone que el paciente no quiere saber, no entiende o que sabe ciertas

cosas que ellos consideran obvias (Donovan y Blake; i992)

(...} depende del paciente / depende de cada unn / Va day bastante in armaciún a las ' / ya crea
que hay que darla / parque es una enfermedad con Ittuchus estigmas / una enfermedad crónica que Ia va
a tenér hasta ahora para tada Ia vida / tiene toda el derecho de tener toda la infizrniaciún al respecta g
pera no va u ser Ia niismu infivrmacián que le day u un universitaria tal vez que u una persona cun atras
candicianes / gra lu intarniación la day / tal vez con otras palabras / gra Ia day / trata gue lu entienda '
a la metar day de más / u lo mejor doy de más / no sé / es su vida y creo que tiene todo el derecha / por
supuesta que m7 voy a andar en demasiadas detalles / pero en cosas que le puedan servir .\'Í m din’ la
infarniación (.,.)(cni.6) (cl subrayado es nuestro)

{...) depende de Ia que pregunte el paciente a lo niejar el paciente quiere saber a na r’ hay ¡’eres que el
paciente / le cuesta mucha hablar parque es muy relraídr) porque no quiere saher itiuchn (( carte (le
grabación» ya tenga que atender u Iv que el paciente quiera saber a vaya preguntando en general bueno
cuando uno tiene una relación ya más / establecida una puede entender gue esta gue el mcieiite guiar r
saber pero esa depende de cada paciente pero ‘ Ia ' _, ’ ‘ que una quiere IffltLïIItÍItf es
que es el tratamiento / (m) par‘ uhl las personas que // que que tienen ruuctura- / que quieren imtchns
detalles y personas que noL.) (ent. lO) (cl subiayado es nuestro)

fin») el printer papel / digamos el que va a itecidir u" wi a tntriar n un antes (le que se ponga unin esta
estritctitra en marcha es ei / en nu casu en mural/ur nnmtros In gue hacemos es dur Itustatite

pueden dar para que la persvna sepa el riesgn- de la ' , ' y la ' ' de generar
mr lu interrngtán m.) (enl.7) (el subrayado es nuestro)

Un rasgo destacado por Eduardo Menéndez en la racionalidad médica es la

subestimación o el valor negativo que los profesionales le otorgan a los conocimientos

que tienen los pacientes. Brindarles a los pacientes toda la información requerida y de la

forma adecuada im lica entre otras cosas ue el médico reconozca ue el aciente
P a a CI q

uede tener mane'ar conocimientos válidos técnicos cientificos sobre su
P Y J , Y
padecimiento iedundandu en una perdida de autoridad (otorgada por su saber cientifico

autorizado),
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Fueron muy pocos los entrevistados que reconocieron un rol activo en los

pacientes (mas allá de confiar en su médico) otorgándoles un lugar importante en la

toma de decisión sobre el médico al cual acudir en busca de tratamiento

(...) y bueno por In que le decia ahí el vínculo es ahí e: bastante clave si es ¡tiny ¡na/u en general favorece
a la no adherencia pero no se puede decir que de lada: manera: hay una relaciún lineal Itrty titétlictts que
JUN g realidad cada gucienle elige a su ntétlicu hay personas que necedlan tener un médica que seu nn
sargento que le: ardene la vida _v hay atras que no se In pueden bancar ('17) creo que una hire/m relación
ex un vincula que printer» se maneta can la verdad en Ia ' ' ' / i/qjlz le y ‘ " a
atttbnx // de par/e del itiédicn que seu capaz de tener en cuenta otras variables además de las clinica: en
la aulrlencia hablaran: de ntétltcax y na de psiquiatras y en el ctm; tii.- un ¡taciettle una ¡xrrxtnta que xcn
capaz tatnbién de ntaitejarse can la verdad con Ia persona que la exta tralrtntla (,..) (ent.7) (el subrayado
es nuestro)

(...) Ias_vunqtti.r xan muy adicta: a sacar regla: a consejos / esta es ¡Instante catnglem ¡girgue tiene gue
ver cun cada ntédico v con cada paciente / el naciente tantbién elige el tttédica que nteiur le me “para
crea que na hav recelax / pera / Io que una / bttenu primera Pararxe en una actitud de rexpela hacia el
É / exln nte garece gue ex In máx ¡mar/ante / p) lo gue agretttli e: a na (uzgar a IIIÍS mctenlex en exle
Iettta ett esta especialidad ex intparlanle parque una viene ¿‘un Iadax la: prejuicios ’ y ex ctttntin una
actitud de juzgamiento al adicta a la persona que tiene una elecciún sexual dtxlinia a la de unn 1...)
(ent. ltl) (cl subrayado cs ttnulto)

El consejo médico compite con otros consejos y definiciones a panir de los cuales

el paciente decide que hacer con su tratamiento. Los pacientes tienen una posición

activa en la decisión tanto de cumplir como de no cumplir con el consejo médico, eligen

ignorar el consejo médico o modificarlo según sus convenien ' y posibilidades’. Los

pacientes manejan la información y la utilizan basándose en sus creencias, sus

experiencias y también sobre información recogida en diferentes lugares (Donovan y

Blake", 1992).

Una constante en las respuestas médicas es la idea de “tratar de... tratar de

establecer una buena relacion con el paciente, tratar de tratarlo correctamente, "Iralar

de brindarle la información tiecexaria ", elc. Este constante "tratar de... " manifiesta los

limites de la modalidad terapéutica implementada en la atención de pacientes Vih-Sida

ya que:

- V impide garantizar la apropiación de la información por pane del paciente,

5 Por ejemplo hay diferentes niveles dc no cumplimiento en la toma dc la medicación ptescrila. Hay
pacientes que. al poco tiempo de la , ' ' . suspenden la tonta de la medicación‘ Algunos rebajan
las dosis. Otros tomaron despues del periodo recetado y otros tomaron ntettos tiempo de lo tccetado. Los
diferentes niveles dc rton-contpliattce indimn que los pacientes están pensando en la lolita de la
medicación. No es una cuestión dc obediencia o no a las indica ' , Ellos experimentan con las drogas
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- manifiesta la precariedad de los conocimientos de estos profesionales en

relación a estrategias y técnicas que no sean exclusivamente ‘iomedicas,

- no permite entender las formas en que las personas se apropian de Ia

información y de cómo dan sentido al proceso de atención en el que estan inmersos,

- - expone los limites de una intervención que focaliza en la enfermedad como

entidad biológica y en el sujeto como su depositario,

- imposibilita pensar que existen diversas formas de administrar salud, no sólo

la propuesta por la biomedicina,

- supone que toda relación médico-paciente debe significar una relación entre

dos personas" un experto y un lego, uno que ordena o aconseja y otro que obedecen,

cumple o adhiere,

- supone que la relación entre curadores y “enfermo? es una relación médico­

paciente entendida estrictamente en términos biomedicos, pasando por alto una

diversidad de formas de obtener cuidados para la salud: autocuidados, cuidados

familiares, amigos, etc. (Trostle, I9BB).

Consideramos que el énfasis puesto por estos profesionales en la valoración de la

relación médico-paciente, en la necesidad de brindar información, de hacer “participa?

a los pacientes en las decisiones sobre los tratamientos, etc , es producto de la necesidad

de legitimar onstantemente esta modalidades de intervención médico-terapéutica y de

expandir el consejo médico sobre la vida cotidiana de los sujetos (garantizando la

intervención médica sobre el problema mas alla’ de los limites del consultorio)

y con los tiempos (Donovan y Blake; 1992)
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7. Ln intervención médica y el “control" médico sobre la vida cotidiana

En muchas investigaciones sobre las causas de la “non-compliance" se remarca la

complejidad del régimen como liiente de incumplimiento. Estos análisis plantean que en

este tipo de tratamientos el paciente rara vez sigue el régimen tal cual fue prescrito“. Los

grados de adherencia también han demostrado disminuir en relación con las lomas

diarias de medicación, a los tipos de régimen (regímenes proñlácticos y curativos)7- y a

la duración del régimen (los tratamientos cortos tienen más adherencia que aquellos que

se extienden por largos períodos de tiempo) (Adams, Pill y Jones; 1997)“. También se

plantea el lugar que tienen los juicios erróneos de los médicos en el no cumplimiento de

los tratamientosÏ Sin embargo, entre los entrevistados, Ia complejidad de Ia terapéutica

y la posibilidad del error médico no Fueron mencionadas como limitaciones medicas

para el logro de la adherencia.

Una reflexión simple y de sentido común invita a pensar que una terapéutica en

donde es necesario tomar entre l2 y 20 comprimidos diarios, algunos con grasas, otros

en ayuno, otros con dos litros de agua o con yoghun, todos en horarios diferentes (cada

8 o 12 horas generalmente), incide necesaria y profundamente en la vida cotidiana de

los sujetos que intentan llevar adelante dicho tratamiento. En la tabla que se muestra a

conlinuació se puede ver un ejemplo de cómo una persona en tratamiento organiza su

“Enestudioshecltosa ' " L ' y ' seha ' ‘ una ' " dela“ ' " _. _. ' al ' de ' ' Estos ' una ' '
inicial del 85%, cuando em requerida una droga. del 75% cuando se recemcndaban dos. y menos del 60
% cuando era de tres. Se señala, también que una revisión dc la lilcmlura encuentra patronos similares cn

eran número de estudios (Adams. Pill y Jones, 1997),Los médicos se con ' para ' la ' cn
preventivos o chequcos. Por ejemplo sc han reportado bajos niveles de “complianee" en la
quimioprolïlaxis contra la tuberculosis. Lo mismo se relevo respecto de los clieqncos dc maruografias
pam cl cancer asi también para los elieqneos dc tumores rcclales. [Illa el colesterol. pura regímenes

preventivos dcnlalu. Fallas ¡nm el tratamiento en los ' "cos, etc. (Adams. Pill y Jones. 1997).
Distintos estudios muestran que cuando los medicamentos son r ' s para un tiempo corto. por

ejemplo IO dias o tnenos. la adherencia es mayor que cuando es acordado en urtlamicntos prolongados.
En general. la “complianee" inicial en los tratatuicntos es alta cerca de 80% pero eac rápidamente
despues de los 3 a 5 días de tempia (en terapias cortas) (Adams. Pill y Jones. l997)."t.a,"' 'delas"la " ', e , de drogas - ' , las
modificaciones imtecesarias en los cursos de los tmtanúeittos. los tcsl de diagnostic superfluos la perdida
de dias de u-abajo por " u hospitalización. los u-amites burocmticas para acceder a la atención.
los costos. las progresivas complicaciones. y en muchas casos la muene,
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cotidianeidad alrededor de la ingesta de la medicación. Este ejemplo, fue brindado por

una persona infectada, que se encuentra en tratamienlo y que participa de un protocolo

de investigación en donde se ensaya la uliliïación de la hidroxiurea junto con los
¡ceomendad - .

' Los medicament
nombres genéricos:

Hora de ingesta Comprimidos‘ Observaciones

6:00 Hs. - 3 DDl Con dos hora de ayuno previo _\- dos haras dc
- l Hydroxiurea ayuno posterior en donde solo se puede tornar
- 1 3TC agua o jugo dc ntanuna

5:00 Hs. »2 Crixivan 2 horas despues consumir algo sin ytsas

l0_00 Hs. Dcsayunar sin pasas
12:00 Hs. - l Lcucovorina Almenar con ynsas

( para prevenir In De 10:00 a 14:00 sc puede consumir
anemia que praducen In: cualquier alimento, incluso g-asas. A partir dc
inhibidores) las 14:00 y ¡insta las 16:00 ayuno

16:00 Hs. - 2 Crixivan Hasta las 18:00 nada dc 5115.15

18:00 Hs. - 1 JTC Consumir lipo de alinletttos con
- l Hydrca grasas

21:00 Hs- - 2 Bago B1 B6 B12 Cena
(compleja ivilamlnicn) A las 22:00 comieron el ayuno hasta las 2 dc

la mañana

24:00 Hs, - 2 Crixivan Seguido de Z homs dc ayuno
De 2:00 a 4:00 se puede constunir cualquier
lipo dc alimentos,
De 4:00 a 6:00 comienza el ayuno

son nlcncionados con sus nombres comerciales rcgistntdos. sicndo sus

- Crix" an = lndinarir (inhibidor de la protcasn)
o DDl = Didadosina (inhibidores nueloósidos de la tmnscriptasa inversa)
o JTC = Lamivudina (inhibidores Itucleósidos de la ‘ptasa inverm)

El correcto manejo de la medicación y el seguimiento de los requisitos necesarios

para llevar adelante el u "emo suponen una reorganización de 1a vida de los

pacientes en torno de las pautas y los tiempos medicos. De esta manera los tiempos del
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sujeto quedan condicionados por Ia toma de medica "-u y las pautas de tratamiento, lo

que implica el control médico sobre aspectos importantes de la vida cotidiana conto las
"' la sexualid ".comidas, el sueño y por supuesto

Beatriz Cortés propone la enfermedad como un proceso de alteración subjetiva

que pone en cuestión la integración de la imagen que el sujeto tiene de si y en Ia que se
Lreconoce ' ' ualmente "Cuando una persona enferma esta alleraciáit la inlerroga en

su "mu: intiento" (Conés, 199790), enfrentándolo a una situación de vacilación

e incertidumbre respecto de su propia imagen”, Según la autora, este sujeto pregunta,

u‘ ‘ y necesita a un “olro" a través del cual pueda reconocerse, para recuperar a

través de él, la imagen de unidad ¡nomentáneamente alterada por la enfermedad. Asi, el

médico, como ese "otro” (la mirada médica) se constituyen como una mirada

estructurante para el sujeto que padece, en la medida en que es esta mirada la que le

permite reconocerse y reorganizar su imagen de si, Sin embargo, gran parte de las

actividades médicas tienden a producir efectos desorganizantes en los pacientes La

demanda del paciente es desconocida por el médico que disocia la enfermedad del

sujeto y profimdiu la separación de e'ste con su cuerpo y su padecimiento.

El modelo de atención médico-hospitalaria del Vih-Sida -ta| como ha sido

presentado en este trabajo- mantiene, prolonga y profundiza la incertidumbre y

fragmentación que las personas que viven con el virus experimentan consigo mismas a

partir de sus padecimientos durante su recorrido en busca de atención. Y la intervención

médica se expande sobre el conjunto de la vida de los sujetos
organizándola/dcsu. iándola a panir de criterios exclusivamente biomédicos.

Sólo dos entrevistados, citados ya reiteradamente, en su posicionamiento respecto

de la adherencia, hicieron eje en la recuperación del lugar y la perspectiva del paciente

(m) In adherencia eanxisle en la Esibilidad ¡le bancarxe el resla (le tu virln hay por huy Iainnr enlre diez
quince veinte campfiiuitlzix par (lia y unn vez por mex hacerle un cnnlrnl (le [abaratar-m máx rodar Im‘

decir Iiene un contenida mucho máx amplia que ¿‘á/u querer mantener In mlud pero que en el éxiln del
Iralnmieirln por la Inennx de acuerda a Io que hablan en otros‘ lugares donde pudieran estudiar la

m Desde una perspectiva Latzniatta las personas se constituyen COIIID sujetos con un yo. a través de unproceso de ‘ ' ' ' ' ' ' que sc entre el sujeto. su intngctt y
un otro que pennilc dicho reconocimiento.
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apartciútt de rexistettcin parece tener tttt ral clave y crea que muy tltjicil «le lograr L.) (enl.7)(cl
subrayado y las ¡negritas son nueslms)

(m) Ia atlherencia ex un Iérntina relativatttettte nuevo / en realulad la problemática es vieja y nttocirla
pero el enfoque usando Ia palabra adherencia es relativamente reciente hasta hace pocas ailns rtnxrttrtn‘
uxrihatttvs mtttplitttienta y/ o euttjïanza en la posibilidad que el paciente ctttttpla utt atatnietttu tmltcmlu
¿na? / el término adherencia parece un paco tttrix actual en cuanta a ver al paciente ntrix conta tttt sujeto
«le su: praptas deciáune: y bttenn/ nuxatra: no queremos que el paciente cumpla cun el tratamiento sim:
que realmente pueda llevarla adelante / pttetla hacer/tt epmm y extrt un mm / la que xma g
incutttnlitttiento cuina , ’ ‘ del cutttglittttento / xino una serie ¡le cnexttanex ¡mix complejas que
permitan Ia posibilidad efectiva ¡le llevar adelante un IraIatttienIo(...) (ent. l()) (cl subnyado y las neyilns
son nuestras)

La critica a la oposicion cumplimiento/inc ' nto es fimdamental para

pensar que el problema de la adherencia no es una cuestión de cumplir o no cumplir con

determinada prescripción, sino que involucra una compleja gama de variables en donde

el consejo médico sólo es una de ellas. La posibilidad de llevar adelante el tratamiento

se plantea como un objetivo a alcanzar y no como un supuesto desde el cual se parte y a

partir del cual se puede definir e identificar el cumplimiento o el incumplimiento. La

idea de la posibilidad de llevar adelante ttII tratamiento apunta al rol activo que tiene el

sujeto en las terapéuticas antirretrovirales y en donde el papel del sujeto en la decisión

respecto del tr ' - es fimdamental, En esta perspectiva se pondera la autonomía

del sujeto por sobre las posibilidades de control médico y se focaliza en el rol activo de

éstos en la compleja realidad que enmarca el accionar con respecto al tratamiento y que

no se limita a una simple oposición a las recomendaciones médicas.

Sin embargo, consideramos que es la categoria de "complian " o adherencia

misma la que obstaculiza el entendimiento de la problematica. Las limitacionesrdel

concepto de “compliance” o de adherencia son intrlnsecos a su construccion y esto no es

una cuestión que pueda resolverse a lravés de cambios terminológicos.

Siguiendo a Trostle, puede entende se la popularidad del término si se lo piensa

como ideologia". Así el autor señala que a través de la autoridad que inviste el saber

médico y sus discursos de verdad, la adherencia se presenta como la única alternativa a

seguir en caso de la prescripción de determinado tratamiento, Frente al consejo médico

la norma, lo correcto, lo legitimo, lo razonable es seguir con sus recomendaciones. La

" Trostle propone entender la ideologia como sistema de cree ' que legitima particulares \ altares.
nomuts y fonnas dc comportamiento sobre la lmse de “verdades empíricas": trnnsfomtando el poder
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posibilidad de que esto no ocurra, de que el paciente no cumpla con el consejo médico,

se plantea como una desviación a estas verdades científicas; y a quien no cumpla con

dichas prescripciones como desviado, anomtal, ilegitimo, irracional, incorrecto”, Asi el

término adherencia encama los valores bíomédicos dominantes, que son los valores de

la racionalidad cientifica”,

La problemática de la adherencia esta construida exclusivamente desde el punto

de vista de los profesionales médicos y la perspectiva de los p ' queda totalmente

relegada, aun cuando se propone la “comp" ” como instancia de negociación. Esta

noción perpelúa la idea de que el cuidado de la salud es un asunto médico y las

cond a de los pacientes se definen en términos de las __ "vas medicas (Trostle;

1933).

Mucha gente que vive con enfermedades cronicas ve el incumplimiento del

consejo médico de forma diferente. Como una forma de autoregulacion (“self­

regulation”), que supone una decisión a favor de su independencia y autonomia

(Conrad, i987) El significado del autocuidado incluye testeos, control de la

dependencia, desestigmatización y creatividad que otorga practicidad a la vida

cotidiana. Frente a esto la adherencia/no adherencia desde la perspectiva médica parece

ser tualmente una forma de control sobre algunos desórdenes (Conrad, i985) y una

expa " de la biomedicina sobre diferentes ámbitos dela vida cotidiana

(influencia mtencial) en autoridad (control legitintado) ('l'rostle; i988).
" Si como nianifiestan los reportes actuales. las ’/4 pines de los ¡ncientes no cumplen las indicaciones
médicas. los valores de normalidad/ano "más... quedan por lo menos. esta ' ' cuestionados.l‘  es la ' ' la ' ' ' que las “ "degmn ¡une delos
estudios sobre adherencia,

u Conrady Shneider anali7an cl proceso de medicalizaciún y transformacion historica dc la “desvía on"K,’ ' ' ' ¡La " dela‘ ' " impliuun ' quese
efectúa a partir dc la intervención médica ejercida como una forma de control social y entendida como un
mecanismo politico por el cual un grupo domina a otro. La desviación en tanto construcción social cs
produ de una intcmcción social compleja en donde el conflicto social y palítico tienen un papelEs una " ' "‘ " ' y que se ,. con ' tiempo
histórico. detemiinada cultura. etc. Estas construcciones son promovidas por los guapos dc poder que
ejercen el control a traves de ciertas instituciones y agentes que tienen la autoridad de definir ciertos
comportamientos, personas y cosas (Conrady Slincidcr; i985). Una ver. que determinada def on dedesviación es ' aceptada y ' ' ' ‘ se ' en un r ' que el modo en
que se construye e interpreta el mundo. Es por eso que el nuestra sociedad ntodenia y occidental.
orientada al cicntificisrno predomina el pnmdiyna dc la desviación como enfermedad.
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8. Considera ' finales

Según Menénde , una de las características que permiten la institucionalización y

reproducción del Modelo Médico Hegemónico y su racionalidad es el continuo proceso

lidad.

Este mov' ' - de ------ ' ' ‘dr-uuu ' ' - inclusión/exclusión,
de reconocimiento/ de conocimiento de determinados rasgos como el de socia

escucha/negaciúii, participación/prescripción parecería constituir el rasgo central en la

construcción médica de la adherencia y una herramienta de control clave.

El interés creciente que en las últimas dos décadas ha demostrado la comunidad

médica por el problema del cumplimiento del consejo médico se pone de manifiesto en

la construcción de la categoría de “compliance” o adherencia.

Esta categoria solo puede ser pensada en el marco de una modalidad de

intervención médica que, incapacitada de dar respuestas curativas, centra su poder y sus

conocimientos en actividades de mantenimiento (modalidad de intervención

caracteristica en enfermedades crónicas)‘ En función de esta actividad de

mantenimiento, esta modalidad de intervención delega en los pacientes parte del

cuidado y el control de determinados aspectos de la vida cotidiana del sujeto que la

medicina considera pertinentes para el mejor tratamiento de la enfermedad, El control

directo que el médico tiene sobre el paciente con respecto a algunas enfermedades, en el

caso del Vih-Sida pasa a ser sustituido por el “autocontrol” que cada paciente tenga de

si,

independientemente de la decisión de cada persona de cumplir o no con la

prescripción médica, la delegación de responsabilidad ya está efectuada y las

consecuencias del no cumplimiento del tratamiento correrán por cuenta de cada

paciente.

Bajo una propuesta de participación y decisión compartida, el tratamiento ARV

supone "una nIIIIIip/¡t " de procesos nledicalizndorex" a través de los cuales se

extiende sobre la cotidianeidad de los sujetos, De esta manera, Ia categoria de

adherencia supone convenir en problema médico la vida cotidiana de los sujetos

afectados para "garantizar" una intervención sobre el manejo de Ia enfermedad "lil

cuulpo, las’ relacione: raciales y deforma general el "exlilo de vida " se ve JUIIIU/ILÍU a
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una mirada nnrlnalizado/‘a qm: la obxerva. lu evalúa y compara un relaciúl: a Im‘

])0/I'UIIL'.\' ¡den/ex XOSILVIÍIÍÜJ‘ desde el cUHOC/HIÏÜIIIO cien/Ífico draminuule, carrltnninauzlr)

cada y lodo ¿xxpeclosg xm dejar espacios que na sua invadido y cunrulnilunlz; por lu

enfermedad" (Epele; l997:6).
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Los datos epidemiológicos n nivel mundial‘

Los últimos datos publicados por la Organización Panamericana de la Salud

(OPS) y la ur ' ' ' mundial de la salud (OMS) indican que desde i980 más de 40

millones de personas han contraído el virus de la ' munodeficiencia humana, de las

cuales 12 millones aproximadamente han muerto. Se estima que el 90 % de las personas

recientemente infectadas morirán en una década. En 1998, 33.4 millones de personas

desanollaron Vih-Sida, un 10% más que el año pasado y 13,9 millones murieron por

causa del Sida. En 1998 el número de personas con Vih-Sida fiie de 5.8 millones y las

muertes de 2,5 millones. Aproximadamente el mismo número de personas vieron como

su infección por el Vih evolucionaba hacia un Sida sintomático‘ En algunos lugares el

Vih ha más que duplicado las tasas de mortalidad en adultos. Esto hace que el Sida este’

por convertirse en una de las S pfncipales causas de muerte en el mundo, superando a

las enfermedades diarréicas.

El Vlh-Slda en el Mundo
Cantidad de personas infectadas

(Fuente: OMS 31/1258)
Casos

1996 1997 1998 2000
Año

' informe sobre la epidania mundial de ViihSida, diciembre de i998, OPS/OMS
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Según el último informe de las Naciones Unidas la cantidad de infectados en el

mundo ascendió de 22.6 millones de l996 a 33.4 millones en 1998 y se estima que para

el año 2000 las cifras ascenderan a 40 millones‘ El Vih-Sida infecta diariamente en el

mundo a l6,000 personas. Uno de cada 100 adultos perteneciente al grupo de edad

sexualmente más activo (15-49 años) está viviendo con Vih y 9 de cada lO personas

infectadas no saben que contrajeron el virus.

En l99B, cerca de 600.000 niños se infectaron por el Vih, en su mayoria a través

de su madre antes de nacer, durante el parto o por la lactancia natural. El número total

de niños menores de 15 años, que desde el inicio de la epidemia a finales de los ‘70, han

vivido o viven con vih se eleva aproximadamente a 3.8 millones, de los cuales 2,7

millones ya han fallecido.

Desde el inicio de la epidemia hasta principios de 1998 unos 8.2 millones de

niños en todo el mundo han perdido a su madre por el Sida. S- lamenle en 1997,

aproximadamente 1.6 millones de niños quedaron huérfanos por causas del Vih-Sida, y

más del 90% de ellos viven en el Africa subsahariana‘

El 95% de las personas infectadas con Vih-Sida viven en países en “vias de

desarrollo" y es en estos paises en donde se han producido el 95% de todas las

defimciones causadas por le Sida hasta la fecha. En el primer analisis de la enfermedad

país por pais, la ONU dijo que en el 1997 había en el mundo 30 millones de personas

infectadas con Vih y que Zl millones de ellas viven en África (el 89% vive en el Africa

subsahariana) y en los países en desarrollo de Asia, a los que en conjunto corresponde

menos del 10% del producto nacional bruto de todos los paises. Los países al sur del

Sahara tienen los purcentajes más altos de Vih entre adultos de 15 a 49 años, el

segmento exualmente más activo de la población. En l3 de estos paises el Vih infectó

a por lo menos el 10% de los adultos, Hay países en donde los porcentajes llegan al

25%. Sin embargo. India es el pais que tiene mas infectados en el mundo: 4 millones de

personas. Los porcentajes de Vih son mas bajos en Asia. Europa del Este y América del

Sur, pero hay una tendencia alarmante a duplicar y aún a triplicar los porcentajes de

transmisión en s paises de estas áreas.
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Los datos epidemiológicos de A. entina l

Los primeros casos informados en nuestro pais datan del año 1982 y hasta finales

de julio de i999 se notificaron un total de 15,166 casos. El Programa Nacional ha

proyectado esta cifra a 17.186 casos tomando en cuenta el retardo en el arribo de la

información, Uno de cada cuatro casos (25%) ha sido diagnosticado en los últimos dos

años (1997 4999) y el 70% de los casos de Sida está concentrado en los últimos cinco

años. Es importante remarcar aqui el cambio de definición ocurrido a partir de 1996,

que incluyó tres nuevas enfermedades marcadoras (tuberculosis pulmonar, neumonía de

repetición y cáncer de cuello uterino invasivo),

Total de casos notificados hasta julio de 1999
(Fuente: M.S.A.S. 31/7/99)

0
1982- 1995 199G 1997 1998 1999
1994

Año

En cuanto a su distribución geográfica, si bien todas las jurisdicciones han

reportado casos en los últimos años, la mayor concentración se encuentra en la

provincia de Buenos Aires con el 43% de los casos (6550 casos) y la Ciudad de Buenos

Aires con un 33% (4984 casos). El área metropolitana (Ciudad de Buenos Aires y

Conurbano Bonaerense), donde habita el 33% de la población argentina se encuentran el

' Boletin sobre el Sida en la República Argenlina, Nünisterio de Salud y Acción social, Pmyama Nacional de Lucha
mmm los nmovlm del humano y Sida, julio a; 1999.
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66% del total de casos. Le siguen la provincia de Santa Fe con el 7% (1038 casos) y

provincia de Córdoba con el 4.6% de los casos (691) registrados.

Casos de Vih-Sida según jurisdicción (1952 —
1999) (Fuente: MSJLS. 31/12/00)

(¡Ltd A Cbnbh Siri: Fe Reno tl
ÑIS

Año

y Distribución porcentual de usos Vihsida según
í jurisdicción (1082- 1999) (Fuente: M.S.A.S. 31I7I99)
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La distribución de casos por sexo se ha ido modificando con el correr de los

años, Desde 1992 la relación hombre mujer se ha mantenido en una relación menor a 4

hombres por cada mujer con una ‘ ’ levemente ‘ " que llega en el año

1997 a J hombres por cada mujer tomando el promedio del país, Para 1999 Ia relación
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1- En la denominada ”vía de u xmisíán sexual" se subsume "la heterosexualidad", que

es el factor con mayor crecimiento relativo (del 672% en los años 1987-1988 al 20% en

1994-1995) y 1a "homo-bisexualidad", que ha reducido su peso del 70,3% de los casos

en 1987-1933 al 27,9 en el 1994-1995 (lbidem). La ‘Vía de transmisión sexual"

concentra el 47% de los casos reportados, El 26% corresponde a Ia categoria “homo­

bisexualidad" y el 21% a 1a categoria “helerosexua1idad". Esta última via de

transmisión, 1a heterosexualidad, ha sido la que mayor velocidad de crecimiento ha
tenido en los últimos años. En relación a 1a dinamic de 1a variable "via de transmisión

sexual", la categoria “homo-bisexualidad” muestra un crecimiento lento pero sostenido

hasta 1994, y una ten‘ ' a la estabilidad en los últimos dos años. La categoria

“heterosexual” se manifiesta con un incremento lento hasta 1992, año a panir del cual

adquiere una velocidad de crecimiento que supera al grupo de "consumidores de drogas

intravenosas”. Con respecto a la edad de las personas infectadas por esta vía, un 42%

corresponden a la categoria “heterosexuales” menores de 30 años y un 75% a la

categoría “homo«bisexuales" mayores a JO años.

2- "la ‘” " eudaveirosa" concentra el 41% del tota. de los casos. Casi el 60% de

estos casos se encuentran en 1a franja etária de entre los 15 y los 30 años. Del total el

44% corresponde a los hombres y el 28% a las mujeres. Si se observa el
cumponamiento de esta variable desde 1987-1996 se ve un crecimiento de allisima

velocidad hasta 1994, 1a que aumento su número de casos en más de 70 veces y una

tendencia a la estabilidad a panir del996.

3- En relación a Iox casas pediátrica; nuestro país ocupa el primer lugar en América

Latina (15,6%). La vía "transmisión vertical" representa el 6.8% del total de los casos

notificados para el lapso comprendido entre 1982-1999.

La situación epidemiológica u ' nza a vislumbrar cambios producidos por la

incorporación masiva de las terapias combinadas, junto con la profilaxis de las

enfermedades oponurústas. A panir de la incorporación de estas terapias se ha observado

en algunas panes de mundo una disminuciíu, de ciertas enfermedades marcadoras y de
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los índices de mortalidad de los pacientes. En nuestro país teniendo en cuenta que las

cifras de 1997 y de 1998 son aún parciales se puede observar una caida en la tasa de

incidencia para 1997 del l9,4% con respecto al año anterior. En esa misma línea pueden

interpretarse la menor aparición de Pneumonia a Pneumocystis carinii (una caida del 30

%) y Toxoplasmosis (caida del 25%) cerebral como primeras enfermedades marcadoras

a partir de 1996.
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En el gráfico siguiente se puede ver con claridad el ciclo de replicación viral y

los distintos estadios en donde actúan las diferentes drogas.

lmrtú1 lo ïflfl
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Entrevista para médicas infeclalógas
(Guia de pautas)

Sobre la in ección - en ermedad

I. ¿Cómo define desde un punto de vista médico el Sida?

2. ¿El Vih-Sida es una enfermedad aguda o una enfermedad crónica?
2.1. ¿Qué imponancia tiene parea el abordaje médico el hecho de que sea aguda (o
crónica)?
2.2. Se habla también de una etapa aguda y una crónica en la infección por vih-sida.
¿Qué significa esto?

3. ¿Podría indicarme todo lo que Ud. considere causa del Sida?
3.]. ¿Alguna olra causa?
3. l.l. ¿Podria hacer un orden de importancia de esas causas?

4. ¿Hay algún tipo de predisposición para contraer la infección?
4. l. ¿Qué tipo de predisposiciones?
4.2. ¿Existen personas más proclives que otras a contraer la infección? (o que más
" ilmente puedan contraer la infección)
4.2. l. ¿Por que’?
4.2.2‘ ¿Quiénes son?
4.2.3. ¿Las clasifican de algún modo?

S. ¿Cuáles son las principales "vias de transmisión" del virus en nuestro pais’?
5. l. ¿Cuáles son las “vias de transmisión" prevalentes en el área en la que trabaja?

6. ¿Los médicos, cuando usan la palabra riesgo, qué quieren decir?
6.1, ¿En qué consiste el enfoque de riesgo en Sida?
6 l.l. ¿Para que’ sirve?
6.2. ¿Hay alguna dificultad para su aplicacion en relacion al Sida?
6.3. ¿Qué relación hay entre la conducta, mmponamienlo, factor o práclica (lo que haya
mencionado) de riesgo y

a - las características que asume la infección?
b - la evolución inmunológica del paciente?
c - los tipos de enfermedades oportunistas’!

6.4, ¿Hay estilos de vida que se asocien a la posibilidad de infección por Vih (o a
contraer la enfermedad)?
6.5. ¿Quiénes no están en riesgo?
6.5.l. ¿Por qué no estan en riesgo?
65.2. ¿Qué características tienen que permita que no estén en riesgo?

7. ¿Quiénes son hoy los principales afectados por el Vih-Sida?
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Sobre las Qrácticax

l. En el hospital, ¿Cómo es que se llega a identificar a los pacientes seropositivos?
l.l. ¿En qué casos se indica el test de detenninación de anticuerpos VIH?
1.2. ¿Cómo se maneja la aplicación del consentimiento informado?
l.3. ¿Qué tipos de procedimiento " D ' ¡cos suelen utilizarse?
1.4. ¿Si el resultado es positivo, cómo y quién se lo comunica al paciente? ¿Qué tipo de
información se le brinda en ese momento?

Sobre el diagtáslico

l. ¿Qué especialidades o disciplinas suelen estar vinculadas al tratamiento de estos
pacientes?
l.l ¿Existe o aplican un encuadre clínico especial para la atención de estos pacientes?
(Relevamient de signos y síntomas, tipo de seguimiento, etc.)

2. ¿Qué información previa suelen manejar los __ ' ‘.7.
2.1. Sobre el manejo de la información ¿Qué, como, cuando se informa lo referido a Ia
enfermedad

¿abre el tratamiento

l. En lénninos generales, ¿qué tipo de tratamientos se aplican?
l.2, ¿Qué son los antirretrovirales (ARV)?
1.3. ¿ El tratamiento antirretroviral es aplicado a todos los pacientes?
1.3.1. ¿A qué pacientes no se les aplica y por qué?
1,12. ¿Podría hacer una evaluaci En aproximada de a cuántos pacientes si se les aplica y
a cuántos no?
1,4. ¿Cuáles son los beneficios de estos tratamientos?
l.4.l. ¿Cuáles son las desventajas de estos tratamientos?
1,5. ¿Como se decide la prescripción de detenninado tratamiento?
1.5. l. ¿Qué variables tienen que tomarse en cuenta?
1,6. ¿Existe algún caso en donde se recomiende no iniciar un tratamiento?
L6. l. ¿Cuál o cuáles y por que?

2, ¿Qué expectativa maniñestan los pacientes en la consulta?
2.1. En la decisión respecto del tratamiento, ¿qué participación tiene que tener el
paciente? ¿Por qué? ¿Cuál es su experiencia al respecto?.
2.2. ¿Tiene que intervenir la familia? ¿Cómo y por que? ¿Cuál es su experiencia al
respecto?

3. ¿Participo en la aplicación de algún protocolo de investigación?
3.1, ¿Cómo se acuerdan esos protocolos?
3.l.l. ¿Quiénes lo proponen, lo "° ‘ lo u" ' lo i-n-r‘ lo ' , lo
discontinúan?
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4‘ ¿Se requiere consentimiento informado?
4‘ l. Qué se hace con los pacientes una vez que se tennina la investigación?

5. ¿Cuándo se considera efectivo un tratamiento y cuando no? ¿Por que?
5, l. ¿Por qué causas puede un tratamiento no resultar efectivo?
5.2, ¿Ante qué situaciones se considera que debe interrumpirse un tratamiento? (¿Por
qué tiene que interrumpirse?)
5.3. ¿Qué pasa médicamente cuando el u tamiento debe interrumpirse?
5,3. l. ¿Quién decide la interrupción de un tratamiento?
5.3.2 Una vez interrumpido un tratamiento ¿Qué se hace con el paciente y como se lo
trata?
5.6. ¿En qué consiste la “terapia de rescate"? (en qué casos se aplica, qué criterios se
utiliun, etc.)

6, ¿Cuáles son las causas más habituales de fracaso de los tratamientos?

7. ¿Cuál es el promedio actual de vida de estos pacientes? Diferencias...

B. ¿Qué postura asumen cuando los pacientes consumen drogas?

9. ¿Qué son las resistencias y las mutaciones del virus?
9, l. ¿Cómo se detectan, como se tratan, cómo se evitan?
9.2, Pareceria existir un miedo especial a la aparición de resistencias y mutaciones. ¿Por
que?
9.3. ¿Cuáles serían sus consecuencias’?

¿obre el grab/emo de Ia adherencia

l. ¿En que’ consiste la adherencia?
1.2. ¿Qué papel juega en el tratamiento? ¿Por qué?.

2. ¿Qué cualidades o competencias tienen que tener los medicos para el logro de la
adherencia?

2_l ¿Cuáles cree que son las limitaciones de los médicos para el logro de la adherencia?

3. ¿ El problema de la adherencia es diferente en Sida que en otra enfermedad? ¿Por
qué?

4. ¿Existen diferentes niveles de adherencia?
4.l¿Cuáles son las formas mas comunes de no cumplimiento de los tratamientos‘?

S. ¿Cómo se logra una mejor/mayor adherencia?
5.1. ¿Cuáles son los indicadores que se usan para evaluar ute-‘icamente la adherencia?

6, ¿Qué papel juega la relación médico-paciente?
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6.l.¿Que' datos obtiene el médico de una buena relación médico-paciente. ¿Cómo los
obtiene?

7. Aparece en la consulta la experiencia del sufrimiento del paciente, de los síntomas?
7. l ¿Cómo aparece y qué importancia tiene?

B. ¿Cómo se reconoce en la consulta el estilo o modo de vida del paciente’? ¿Qué
importancia tiene este reconocimiento?

9. ¿Podría caracterizar las exp ¡vas de los pacientes y sus actitudes frente a la
consulta?

l0. ¿Qué es lo que se registra de la consulta y donde?

l l, ¿Cuáles son las condiciones para el logro de una adecuada relación médicmpaciente

l2. En su experiencia, ¿participan los familiares/amigos del paciente? Qué efectos
puede tener o tiene esa participación o la falta de ella? ¿Qué valor le da usted?_
12.1. ¿Qué papel juega el contexto de vida del paciente?

l3. ¿Es correcto decir que existen personas “mas adherentes” que otras’?
lll. Si N0: ¿Por qué?
13,2. Sl Sl: ¿En que consiste la diferencia entre unas y otras?

14. ¿Cuáles cree que son las causas por las que las personas no cumplen con el
tratamiento?

15, ¿Existe alguna relacion entre la ‘ï/ía de iransmisi ' y el nivel de adherencia?

l6. ¿Cómo son los niveles de adherencia en las personas que se atienden en su hospital?

l7. ¿Qué responsabilidad tienen los médicos en el cumplimiento o no del tratamientol
¿Y los otros profesionales’?
17.1. ¿Qué responsabilidad le cabe a la persona infectada en el cumplimiento o no del
tratamiento? ¿Y los familiares/amigos?

18. ¿En la/s institución/es en que trabaja Se aplica algún tipo de abordaje de
cumención/ayuda/acompañamiento a las personas que se atienden?

19. ¿Cómo caracteriza la situación de su institución en relación a las modalidades de
aplic "un de los tratamientos?

20. ¿Qué disponibilidad de recursos para carga viral, CD4 y medicación existe y cómo
influye esto en las posibilidades diagnosticas y terapéuticas‘!
20‘ l. ¿Cuenta el hospital con la tecnologia para efectuar estas pruebas?
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20.2. ¿Existe algún tipo de financiación que no sea la institucional (fundaciones,
laboratorios, etc)?

2|. ¿Una persona con una carga viral por debajo de los niveles de detección es una
persona sana o enferma?
21.1. ¿Una vez que la persona ha llegado a niveles de no detección del virus, ¿Qué se
hace? Se sigue medicando, no se medica, se mantiene un control riguroso,
21.2. ¿Cómo se maneja el tema de la "¡iansmisió ” en estas personas’!

22. ¿Cree que existen diferencias entre las discusiones que se mantienen en el ámbito de
la investigación científica y las problemáticas que se presentan en la realidad
hospitalaria?.
22.l. Si es así, ¿Qué diferencias existen y qué problemas acarrean esas diferencias?

23. ¿Qué papel han tenido y tienen hoy la ui, ' "-n y ‘emandas de las personas que
viven con VIH y sus familiares?

24. ¿Que expectativas y que temores manifiestan los pacientes VIH’?

25. Qué relevancia tiene la intervención del médico en la organización de la vida deestos pacientes? '
26. ¿Qué expectativas y temores personales tiene usted?

Datos‘ de claxifrcacián

Trabajos:

Institución/organismo

Servicio

Especialidad

Cargo

Horario

Antigüedad

¿Atiende en consultorio privado? Sl N0

Proporción de pacientes de privado que son de:
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Obra social

Prepagos

Pagan la consulta

¿Atiende pacientes con Vih-Sidn en consultorio privado? Sl N0

¿Qué tipo de cnpacilnción tuvo sobre el tema Sida? Especifique para cada uno:

Institución/pais

Tipo de capacitación

Duración

Especialidad

Tema

¿Qué bibliografia suele usted consultar?

¿Qué bibliografia médica recibe Ud. (por suscripción o no)?

¿Con que’ tipo de instituciones, asociaciones o fundaciones tiene algún tipo de
relación?

Pedir que mencione a cada una y especifique el vínculv/
A iacianes/ONG/i" daciones:

Nombre Tipo Vinculo

TITULO
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UNIVERSIDAD

AÑOS DE RECIBIDO

FORMACION DE

POSGRADO

SEXO

ESTADO CIVIL
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La desgrabación de las entrevistas se efectuaron a partir del establecimiento de
LuIIVZIICl-UIIES de transcripción como las que se detallan a continuan" ' :

l.

Z.

Toda la transcripción se escribe en minúscula, menos los nombres propios que van
en mayúscula.
Se llama turno a cada vez que un hablante toma la palabra. Es preferente para el
análisis numerar cada tumo, a partir de l, en cada conversación‘
Cuando se tiene duda sobre algo que se escucha, se escribe lo que se cree escuchar
entre paréntesis. Cuando no se entiende nada de los que dice un interlocutor, se usan
paréntesis vacios.
Para las acciones no verbales, se usan paréntesis dobles. Por ejemplo ((risas)), ((abre
una puerta», etc.
No se usa coma, punto y coma o punto para marcar pausas, Las pausas se marcan dela siguiente manera: '

/ pausa corta
// pausa larga (la extencion varia según el hablante)

Los dos tipos de pausa son intratumos, es decir aparecen dentro del mismo tumo de
conversación,
Cuando el hablante se extiende en una vocal, porque duda o para dar énfasis, se
señala la sílaba agregada con:

: sílaba agregada corta
:: sílaba agregada larga

Ejemplo: Te dizje que no lo hicieras (se oye como te diiiije...)
Estez: no sé ( se oye como esteeeeee.

Si un hablante interrumpe a otro las voces aparecen superpuestas. Supongamos dos
hablantes A y B a partir de la palabra en donde B interrumpa a A se empieza a
transcribir un tumo con un corchete Por ejemplo:
A- la amistad es una cosa y l/ el trabajoB- | si, por supuesto |
Si el hablante suspira, se marca el suspiro de la siguiente manera: hh
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