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Procesos de resignificacion de la propia experiencia y el proyecto vital a
partir del diagnéstico de vih/sida.

Presentacion

Recibir el diagnéstico de una enfermedad socialmente estigmatizada y
vinculada a la posibilidad de la muerte préxima representa para todo sujeto un
. suceso clave en su vida, uno que demarca nitidamente un antes y un después
~ en su historia.

Saberse “seropositivo al vih’ es un acontecimiento dramatico que impacta no
solamente sobre su cuerpo y su cotidianidad, sino especialmente sobre su
subjetividad: valores, ideas y proyectos que hasta el momento regian la
trayectoria vital y el sentido de la existencia son puestos en cuestion. _
Vivir con vih o con sida, convertirse en un “enfermo cronico’, es una
experiencia que necesariamente confronta al sujeto con las representaciones y
expectativas sociales de este tiempo.

" Su nueva realidad personal lo impulsa a transitar un complejo y dinamico
proceso de revision y resignificacién de ese sistema de’ creencias, de su
pasado, presente y futuro, de reacomodamientos sobre la imagen de si, sus
oles e identidades, en un contexto en el que la construccion social
(significados y practicas) del vih/sida esta conformada en base a sentidos
moralizantes, normativos y estigmatizantes.

En este trabajo interesa indagar sobre como relatan respecto del impacto de la
seropositividad en sus vidas, aquellas personas que viviendo con vih/sida
(PVVS) hicieron de su enfermedad y su estigma una militancia, una causa
colectiva.

A través del uso de narrativas personales intentare explorar las percepciones y
significados sobre los cambios que introduce este hito vital (recibir un
diagndstico seropositivo al vih) que redefine el curso de la propia vida.
Rescatando la palabra biogréfica, dicha o escrita, me aproximaré a los nacleos
de sentido de la experiencia de vivir con vih/sida, a esos procesos de revision
de la propia trayectoria, de replanteo del proyecto vital, para recuperar las
estrategias e intencionalidad de estos sujetos particulares en la composicion
que logran de sus identidades narrativas.

Sus caracteristicas biologicas y epidemiolégicas, su expansioén en el mundo
como epidemia global, su “invisibilidad”, su incurabilidad, pero
fundamentalmente su carga metaférica, convirtieron al vih/sida en un fenémeno
social, en una fuente inagotable de significados en proceso. Desde su
aparicién, ha favorecido el recrudecimiento de viejas creencias y respuestas:
sociales, y a la vez, la transformacion de algunas significaciones, practicas,
relaciones sociales y sentidos de la subjetividad. Y muy especialmente ha
conmocionado en la subjetividad de quienes se han visto directamente
afectados por el virus o la enfermedad. .
La experiencia de vivir con vih/sida es al mismo tiempo un acontecimiento y un
proceso tanto individual como colectivo. Por lo tanto, para aproximarnos a los
sentidos de esa vivencia desde la perspectiva de estos sujetos, resulta
imprescindible contextualizar el contenido del material biografico en la



consideracion del vih/sida en tanto que construccion social e histérica compleja,
de multiples dimensiones, constituida en campo de disputa entre actores

sociales.

Con este propésito, en el capitulo 1 “Impactos, consecuencias y dilemas en
el panorama mundial del vih/sida” realizaré una descripcién de la epidemia
en algunos de sus aspectos sociales, econdmicos y politicos, entendiendo al
vih/sida como un fenémeno social global en un escenario de crisis Yy
desigualdad. Complejo, en virtud de los maltiples procesos que articula.
Dinamico, por los impactos y transformaciones que ha propiciado sobre los
significados, practicas y relaciones sociales, a lo largo de sus veinte afios de
existencia. Para la composicién descriptiva de este panorama mundial, utilizaré
la informacién epidemiolégica y estadistica surgida de los informes de
Organizacion de Naciones Unidas (OMS - ONUSIDA 2004), en tanto
conforman la principal fuente de datos cuantitativos sobre el tema, sin perder
de vista que se trata de uno de los actores sociales protagoénicos de este
proceso global.

En el capitulo 2, “Metadforas, estigma y exclusion: una vieja formula del
control social”, a través del aporte de reconocidos antropéiogos, socidlogos y
pensadores dedicados a la investigacion de esta problematica, propongo un
recorrido tedrico sobre los procesos de construccion de significados relativos al
vih/sida. Exploraré sobre la influencia en esa configuracién de los discursos
hegemonicos devenidos del modelo biomédico en relacién a las enfermedades
de transmision sexual (ETS), la homosexualidad y la sexualidad. E indagaré
sobre la vinculacion entre esa carga normativa y moralizante, constitutiva de la
construccion social del vih/sida, y el fortalecimiento de procesos de control
social, como condicién de posibilidad para la reproduccion y legitimacion de la
desigualdad y exclusién social preexistentes.

En el capitulo 3, “Vivir con vih: la experiencia del estigma”, intentaré bucear
en la vivencia de los sujetos directamente involucrados: los que viven con el
virus o la enfermedad, entendiendo que el diagnéstico de seropositividad al vih
se ha constituido en una bisagra en sus trayectorias vitales. Indagando en la
percepcién y significacion de los impactos sobre la cotidianidad, la subjetividad
y la identidad procuraré una aproximacion a la experiencia de convivir con una
enfermedad estigmatizada y ligada a la idea de la muerte fisica y social. En
este sentido sera necesario revisar las expectativas sociales que confronta la
experiencia de vivir con vih/sida.

Las narrativas personales de PVVS dedicadas a la militancia social, permitiran
un acercamiento, desde la perspectiva de estos sujetos, hacia los procesos -
subjetivos de resignificacién de sentidos y redefiniciones identitarias, los
mandatos sociales que se ponen en juego, asi como sobre las estrategias
dispuestas en la interaccién social.

Propositos y aportes esperados
Entre los procesos sociales directamente vinculados a la expansion del vih/sida

como pandemia, uno de los mas significativos ha sido la militancia social de los
mismos afectados. En estos veinte afios ha sido caracteristica la participacion
de PVWVS en actividades, asociaciones y ONG’s vinculadas al vih/sida, asi




“como en roles de liderazgo, con un importante protagonismo social, politico y
mediatico. ‘ :

Sin embargo, estos actores sociales tan singulares son poco considerados en
las investigaciones relativas a esta tematica.

Por Io tanto, es propésito del presente trabajo indagar en la perspectiva y .
experiencia de militantes sociales: sujetos que a partir de su diagnostico
decidieron transformar la propia vivencia sobre el vih/sida en una causa
colectiva. Con esta intencion utilizaré textos de narrativa personal de dos
activistas: Martin y Marta.

- Seran objetivo de esta pesquisa:

- recuperar los significados sobre la experiencia vital de estos sujetos,

- reflexionar sobre la intencionalidad de estos actores en la composicién de su
narrativa personal y sus estrategias ' ,
Espero sean aportes de este trabajo rescatar la voz de estos actores sociales
usualmente marginados en los estudios sobre vih/sida, y revalorizar el uso de
material biografico en la investigacion antropoldgica.



Capitulo 1. Impactos, consecuencias y dilemas en el panorama mundial
del vih/sida

Hacia la década del "80 irrumpié en el mundo una enfermedad infecto
contagiosa desconocida: el vih/sida. Sus efectos mas inmediatos: la
decadencia fisica y la muerte precoz. Sus consecuencias mas temidas: el
estigma de ser un “sidoso’, la discriminacién y la condena social.

La veloz y devastadora expansion de la enfermedad a través de fronteras
geogréficas, sociales y culturales, y la falta de una cura definitiva la convirtieron
en una de las epidemias mas aterradoras de la historia reciente, tanto por su
efecto engrosador de las estadisticas de morbimortalidad de las poblaciones,
como por su florido desarrolio en el campo de la significacién social.

Avanz6 sobre un mundo configurado en un ordenamiento politico y econémico
- social desigual, regido por la aplicacion de politicas neoliberales en economia,
esencialmente restrictivas en el acceso a la atencion de la salud. En cada pais
causo graves, pero diferenciales impactos en los aspectos social, demogréfico,
sanitario, econémico, politico, ético, historico y simbdlico, configurando una
problematica social global, aunque con singularidades a nivel nacional como
regional. La epidemia de vih/sida puso particularmente en jaque a los sistemas
de salud, las economias y el futuro de los paises del Tercer Mundo.

En alguna medida, su aparicion marcé un hito en la historia del mundo, en la
historia de las enfermedades, los significados y las practicas relativas a los
procesos de salud-enfermedad-atencion. Su impacto desbordé lo estrictamente
epidemiol6gico y sanitario, afectando otras dimensiones (social, cultural,
econdmico, politico, representacional) y niveles (macro, meso y microsocial).

El vih/sida convocé a escena a una multiplicidad de actores sociales,
convirtiéndose en un campo de disputa material y simbdlico. incluso motivé una
nueva expresion de militancia social: la de los mismos enfermos.

Por lo tanto, intentar algin andlisis vinculado a la tematica del vih/sida implica
necesariamente su consideracién y abordaje como fenémeno social complejo,
denso y dinamico, en el que interviene una pluralidad de actores de diversa
naturaleza y fuerza politica entre los que se entablan pujas y relaciones de
poder.

En algunos proyectos de investigacion se ha utilizado como categoria de
andlisis la denominacion “complejo vih-sida” (Wallace, 1995; Biagini &
Sanchez, 1995) como un recurso para explicitar la multiplicidad de aspectos,
dimensiones y entrecruzamientos posibles que conforman esta problematica
actual.

La epidemia de vih/sida, en tanto proceso social e historico, se ha desarrollado
como un fenémeno complejo y denso, que involucra procesos simultaneos e
interdependientes que tienen lugar en diferentes niveles: uno psicobiologico
individual, y uno social representacional, que a su vez articula con procesos
mas amplios de tipo econdémicos, sociales, culturales, politicos e ideologicos
que definen un contexto local. Este a su vez conjuga con otro conjunto de
similares procesos que lo ubican en un panorama regional, y luego mundial.
(Grimberg, Wallace, Margulies, 1994)



Como escenario, el vih/sida surgi6 y se instalé en un contexto global signado
por el Neoliberalismo'. Por lo tanto, esta epidemia se desarrollé en un mundo
en el que la pobreza, el desempleo, y la desigualdad constituyen la norma,
donde el Estado no garantiza el bienestar social colectivo, sino implementa un
asistencialismo discrecional sobre los mas desposeidos. La repercusion de
este modelo sobre los sistemas de salud de los paises periféricos se tradujo en
un proceso de fragmentacion, como consecuencia de las privatizaciones Yy
descentralizacion; en tanto que el subsector publico, castigado por la falta de
presupuesto y de asignacion de recursos ingres6 en un camino hacia el
deterioro y desmantelamiento, recibiendo como golpe de gracia la creciente
demanda de atencion desde un sector cada vez mas pobre.

El resultado: un dificil acceso a la salud (entre otros derechos) de una masa
pauperizada que reclama atencién en los servicios publicos deteriorados y
desbordados; sujetos desprotegidos cuya salud ya no es concebida como
derecho sino como una mercancia (Grassi, Hintze, Neufeld, 1994). En relacién
al vin/sida esto se plasmé en los magros presupuestos dedicados a programas
especificos en los paises del Tercer Mundo, en los obstaculos o imposibilidad
en el acceso para la poblacién a una atencion integral que incluya acciones de
prevencion, diagnostico oportuno y atencién médica, asi como acceso a los
tratamientos antirretrovirales.

El vih/sida, en tanto construccion social, ha tenido y tiene lugar en espacios de
relaciones de complementariedad y conflicto entre distintos actores sociales,
que se vinculan en una red variable de relaciones de fuerza. Los actores de
este fenémeno varian en magnitud y capacidad para ejercer presion. Entre
ellos: la ONU (con los organismos que de ella dependen: OMS, OPS,
ONUSIDA, etc.), los gobiernos, las industrias farmaceéuticas y las corporaciones
médicas, las ONG's y coaliciones, la Iglesia catdlica, los medios, los curadores,
las PWVS? etc. Entre éstos hay disputas, acuerdos, transacciones,
intervenciones e intereses en juego. Ponen en circulacién una diversidad de
saberes (cientificos, religiosos, filosoficos, morales, éticos, legales, del sentido
comun), practicas, interpretaciones y significados. Y entre algunos de ellos se
establecen conflictivas relaciones de poder3.

IE] discurso y las politicas devenidas de este modelo neoliberal implicaron cambios radicales: en la
relacion capital-trabajo, en el conjunto de procesos econoémicos, politicos, sociales e ideologicos, en el rol
del Estado, y en la relacion entre las naciones.

Respaldados en los conceptos de libre mercado, competencia y globalizacién, la desregulacion de la
economia y el ajuste sefialaron el camino de la politica social neoliberal: recorte del gasto social,
privatizacion, flexibilizacion laboral, desproteccion de la fuerza de trabajo

El modelo de acumulacién del neoliberalismo provocé depresion salarial, aumento del desempleo y
subempleo, y una distribucion desigual de la riqueza generando un gran polo de pobreza y una
concentracion extrema del capital.

El bienestar social dejo de ser funcion del Estado para convertirse en una responsabilidad individual. Los
derechos sociales universales se diluyeron, y se instalé una politica social asistencialista, selectiva y
restringida hacia los sectores mas pobres. Los conflictos relativos a la desigualdad social fueron
abandonados al libre juego de las fuerzas del mercado. (Laurell, 1991)

2PVVS: sigla correspondiente a Personas Viviendo con vih y/o sida.

3 Una de las luchas de poder mas publicitada es la que se plantea entre el discurso médico y la iglesia
catolica. Mientras la OMS pondera la promocién y uso de preservativo como el instrumento clave y
eficaz en la prevencion del vih/sida, desde el Vaticano ha prevalecido la indicacién de su prohibicion para
los devotos. En enero de 2004, la Iglesia redobld su apuesta: el presidente del Consejo Pontificio
Vaticano para la Familia, Alfonso Trujillo, declaré a la cadena BBC que el vih era 450 veces mais
pequeiio que los espermatozoides, y que traspasaba los poros del latex del preservativo. Al mismo tiempo
sostuvo que las Gnicas formas preventivas eran la abstinencia y la fidelidad, y que el sida se habia

S



En estos tltimos veinte afios la epidemia de vih/sida ha desarrollado su propia
historia: una trayectoria con transformaciones tanto a nivel epidemiologico
como social (en un amplio sentido) y representacional.

El presente capitulo pretende describir un modesto esbozo sobre ciertos
aspectos que conforman la mencionada complejidad del vih/sida como
fenémeno social global en un contexto de crisis y desigualdad, y al mismo
tiempo, dar cuenta de algunos de los cambios y revelaciones que ha propiciado
en el campo de las ideas, los significados y las practicas.

Con el solo propédsito de disponer de un criterio ordenador de la informacion,
para lo que sigue he elegido una seleccion de dimensiones a los efectos de
exponer sobre los temas que importan para este trabajo. Su orden de aparicion
en este texto no pretende suponer jerarquia o determinacion alguna de una
sobre otras. Consideraré: una dimension social, econémica, politica y
representacional y subjetiva.

1.1. Aspectos de la dimensién social del complejo vih/sida

1.1.1. Cambios en la perspectiva: de la epidemia como una crisis en salud
hacia la epidemia como una crisis del desarrollo

En los '80 con la aparicion de los primeros casos se establecio, desde el
discurso médico y del sentido comln, una estricta correspondencia entre el
vih/sida y algunas minorias estigmatizadas, definiendo un caracter marginal y
excepcional de la enfermedad.

Sin embargo, hacia la década de los '90 ya se ponderaba la expansion del
vih/sida como una epidemia y como una grave crisis en la salud puablica. En el
afio 1995, la OMS estimaba que para el afio 2000 ya habrian muerto mas de 8
millones por esta causa, y las personas viviendo con vih/sida superarian los 35
millones, con 1 millén anual de decesos. Se calculaba que el 90% de los
infectados se concentrarian en Asia, Africa y Aca. Latina, y que el sida seria en
los paises subdesarrollados la principal causa de muerte entre los adultos de
ambos sexos en la edad de maxima productividad.

Parte de los calculos fueron acertados: en efecto, a fines del ano 2000 36
millones vivian con vih/sida en el mundo. En cambio, otras proyecciones fueron
ampliamente superadas: los decesos producidos por el sida fueron excedidos
en casi 12 millones (hasta esa fecha se habian registrado un total de 20
millones de muertos), y el 95% de las personas que vivian con vih/sida se
encontraban en los paises del Tercer Mundo.

La epidemia de vih/sida sigue en franco avance, y segun el informe 2004 de
ONUSIDA se registran las siguientes cifras: desde su aparicién en el mundo
continiia creciendo la cantidad de personas viviendo con vih/sida, de 36
millones a fines del 2000 a 38 millones en el 2003; sblo en el transcurso del
afio 2003, 5 millones contrajeron el vih, la cifra mas alta en un solo afio desde

expandido rapidamente en Africa a causa del uso de condones. Esta informacion habria sido difundida
por los misioneros catolicos de todo el mundo, especialmente en los paises africanos mas afectados por la
epidemia. La ONU critico duramente la predicacion de la iglesia en materia de anticoncepcion y vih/sida
acusandola de cometer terrorismo sanitario.

Paradéjicamente, el Vaticano se pronunci6 contra la industria farmacéutica mundial, acusandola de
cometer el “genocidio” de las personas que viven con vih/sida en los paises mas pobres, al negarse a bajar
los precios de los medicamentos. (Fuentes: elmundosalud.com; AFP news; Diario “el Pais”; Position
Statement on Condoms and HIV prevention — ONUSIDA — July 2004)



el comienzo de la epidemia, y aproximadamente 3 millones fallecieron a causa
del sida.

Como regla general la epidemia continia con un alto indice de crecimiento y
mortalidad en aquellos paises en los que el contexto social de pobreza marca
el ritmo en la vida cotidiana, propicia situaciones y practicas de exposicion al
virus, y recorta los recursos necesarios para el abordaje integral del vih/sida:
prevencion, atencién médica y acceso a los tratamientos antirretrovirales.
Actualmente Africa Subsahariana es la regién mas afectada, con unos 25
millones de personas que viven con vih. En esta region, donde se concentra
algo mas del 10% de la poblacion mundial, habitan las dos terceras partes de
todas las personas que viven con vih en el mundo. Séio en el afio 2003 se
infectaron alli 3 millones de personas y fallecieron por sida unos 2.2 miliones,
es decir, el 60% de las nuevas infecciones y casi el 75% de las defunciones de
2003 ocurrieron en esta parte del continente africano. India es la que sigue en
el ranking de esta triste estadistica con 5,1 millones de personas con vih. En
Asia la epidemia esta propagandose rapidamente: China, Indonesia y Vietnam
revelan un marcado aumento en la cantidad de nuevos casos de vih, situacién
preocupante y de graves proyecciones dado que este continente concentra el
60% de la poblacién mundial. Nuevos casos se registran en Europa oriental y
Asia Central, con un patrén predominante de alto consumo de drogas
intravenosas. En el Caribe, Haiti es el pais mas afectado con un indice de
prevalencia"’ nacional de casi el 6%, la mas elevada fuera de Africa. En
Ameérica Latina viven aproximadamente1,6 millones de personas con vih.

En cambio, en los paises desarrollados el panorama es muy distinto. A
diferencia de lo que ocurre en las otras regiones del mundo, en éstas las
campaiias de prevencion focalizadas y el acceso a la terapia antirretrovirica no
son un problema, marcando una facilidad en el acceso a la informacion y a la
mejora de la calidad de vida de los afectados, tanto en lo atinente al cuidado de
su salud como a su integracion social. En los Estados Unidos se estima en
950.000 la cantidad de personas que viven con el virus, y la mitad de todas las
nuevas infecciones se concentran en la poblacion afroamericana. En Europa
occidental, viven 580.000 personas con el virus.

Estos datos cuantitativos y su distribucion evidencian que la epidemia del
vih/sida es efectivamente una crisis del desarrollo. Ponderar este cambio de
perspectiva ha significado un avance fundamental hacia una comprension
objetiva y a la vez integral del problema, reorientando el disefio de programas
de prevencion y asistencia hacia la aplicacion de estrategias mas eficaces.

En el mundo actual, el padecimiento de ciertas enfermedades resulta un
marcador preciso de la desigualdad social®. En este sentido, el caracter que la
pandemia de vih/sida ha desarrollado en estos veinte afios confirma que el

4 prevalencia: Epidemiologia. Medida de los casos existentes
Incidencia: Epidemiologia. Medida de casos nuevos

S Asociados a transformaciones sociales, demograficas y ambientales, en el mundo se han producido
cambios en los perfiles de salud de las poblaciones. En el transcurso del siglo XX los paises
industrializados atravesaron sucesivas etapas en sus patrones de morbimortalidad: la 1° vinculada a
enfermedades infecciosas, la 2° a enfermedades crénico - degenerativas (cardiopatias, céncer,
enfermedades vasculares, etc), la 3° a las ambientales y sociales. En cambio, en los paises
subdesarrollados estos tres grupos de enfermedades coexisten simultineamente. De este modo, en los
paises mas pobres aun persisten las epidemias de colera, dengue, paludismo; en tanto en los paises del
primer mundo las enfermedades més frecuentes son las cardiovasculares, tumorales y genéticas. (Cahn,
Bloch, Weller; 1999)



proceso de salud-enfermedad-atencion estéd condicionado por determinantes
sociales, y ha mostrado con crudeza que la distribucién de la enfermedad vy el
padecimiento esta intimamente vinculada a la desigualdad global'.6 E!l vih/sida
ha hecho visible, de un modo abrumador, la existencia de vuinerabilidades
diferenciales ante la enfermedad.
Esta epidemia ha resultado singular por su catastrofico impacto sobre los
componentes sociales, econdémicos y demograficos del desarrollo. Su
expansion ha tenido efectos inmediatos sobre la conformacién demografica de
las poblaciones y sobre la esperanza de vida, influyendo a mediano plazo
sobre el crecimiento econémico de los paises. El avance ha sido especialmente
veloz y expansivo en aquellos contextos en los cuales la pobreza es endémica,
los sistemas de salud estan deteriorados y desbordados, y los recursos para la
prevencion y la atencion resultan escasos.
Durante afos, especialmente los primeros a partir del inicio de la epidemia, los
mensajes de los programas preventivos sobre vih/sida estaban dirigidos a
producir cambios en los modos de vida y conductas exclusivamente
individuales de los sujetos, con un contenido acusador y punitivo sobre estos.
Sin embargo, las evidencias sugirieron un cambio. A principios de los noventa,
esos programas comenzaron a considerar los condicionamientos impuestos
desde el contexto social, cultural y econémico sobre los significados y
comportamientos relacionados con situaciones de exposicion al vih/sida.
Algunas situaciones y practicas sociales, que tienden a cronificarse en el
Tercer Mundo, limitan la autonomia de las personas y su capacidad de
autocuidado, aumentando su vulnerabilidad a la infeccién por vih. La pobreza,
la subordinacién de las mujeres, el abuso sexual, la intolerancia hacia minorias
sociales, sexuales, religiosas o étnicas, el abuso de poder, la falta de acceso a
la-informacion sobre el vih, a la atencion de la salud, y a los tratamientos, la
discriminacion hacia las personas que viven con vih/sida, la falta de
compromiso de algunos gobiernos en la implementacion de politicas de salud
relativas a la epidemia, la falta de recursos para desarrollar acciones de
prevencién y asistencia de pacientes, los conflictos bélicos, el trafico y
prostitucién de personas, son algunos ejemplos. La predominancia de alguno
de esos u otros factores varia en cada pais o region, y en consecuencia, difiere
el panorama que plantea el vih/sida en cada uno de ellos’.
En tanto crisis del desarrollo, la epidemia de vih/sida se plantea como un
fenémeno complejo y abarcador, que amenaza la economia global y las
posibilidades de desarrollo de los paises del Tercer Mundo. Por este motivo,
las discusiones han excedido las fronteras de la salud publica para
transformarse en un tema de debate politico.

¢ Para las estadisticas de 2003, del total de 3 millones de muertos por sida en el mundo en ese afio, 2,3
correspondieron al Africa Subsahariana, y sélo 16.000 a América del Norte, siendo en su mayoria
miembros de comunidades minoritarias. (ONUSIDA, 2004)

7 Para algunos entendidos, un anélisis sobre el panorama del vih/sida en el mundo amerita tanto una
descripcién global, asi como un desagregado de la situacién singular por cada region, dada las grandes
diferencias que pueden observarse. Esas diferencias permitirian pensar en “ la coexistencia de multiples
epidemias en lugar de una sola“. (Bronfman & Herrera, 2002) :



1.1.2. Vulnerabilidades diferenciales a la vista

La expansion de la epidemia de vih/sida responde a la existencia de
condiciones sociales y econémicas desiguales que generan una distribucién
desigual del riesgo de exposicion al virus.

La pertenencia a determinada clase social, etnia, nacionalidad, género, grupo
etario, nivel de instruccion predispone a un determinado grado de
vulnerabilidad al vih. De esto se trata cuando se mencionan las “condiciones
sociales del riesgo” (Bronfman & Herrera, 2002). En un individuo o poblacion, la
sumatoria de posiciones de desventaja supone su exposicion a condiciones de
extrema vulnerabilidad al vih/sida. De este modo, la adicién de ser mujer, joven,
negra, pobre, migrante (especialmente sudafricana o latinoamericana) y
habitante del Tercer Mundo sefiala una mayor probabilidad de infectarse con el
virus, de vivir con sida o de morir a causa de las enfermedades oportunistas.

En el andlisis de esta epidemia, la inclusién del concepto de “vulnerabilidad
social’ ha propiciado un doble efecto. Por un lado, desviar la mirada sobre las
conductas individuales en relacion al vih, y hacer foco sobre las condiciones
estructurales que colocan a los sujetos en situaciones de exposicién. Por otro,
“poner en desuso la categoria de “riesgo” proveniente de la epidemiologia, y
que en el pasado favoreciera la construccién de denominaciones ineficaces y
estigmatizantes como la de “grupos de riesgo’. _

1.1.3. El vih/sida como enfermedad de la pobreza

Sin dudas, la pobreza es un factor de alta vulnerabilidad al vih/sida. Y a su vez,
el vih/sida agudiza la situacién de pobreza.

En los paises con alta prevalencia de vih la expansién de la epidemia esta
asociada a la escasez de alimentos y la desnutricion cronica, formando un
circulo vicioso con el sida (FAO, 2001)% las personas que viven con €l virus y
estan malnutridas progresan con mayor rapidez hacia la enfermedad. En las
regiones mas gravemente afectadas la epidemia esta intensificando la escasez
crénica de alimentos como consecuencia de la pérdida de mano de obra
agricola y el incremento de los gastos en las unidades domeésticas.

Las desigualdades, el analfabetismo, el hambre y la pauperizacién progresiva
en algunas regiones favorecen practicas, situaciones y contextos de mayor
exposicion al virus: desde la migracion, el “sexo de supervivencia”g, y la
desinformacion, etc. hasta la falta de atencién médica o la imposibilidad de
acceder a los medicamentos antirretrovirales.

Segtn lo demuestran las investigaciones, la mayor parte de la poblacion con
vih/sida pertenece al nivel socioeconémico mas bajo, por lo tanto se presume
que la mortalidad relacionada con el sida en adultos y en nifios seguira en
aumento, dado el limitado acceso de este grupo a su atencion en el sistema de

salud.

1.1.4. Desigualdad de género y vulnerabilidad femenina al vih/sida
A lo largo de la historia del vih/sida en el mundo, las mujeres han ido
incorporandose  progresivamente como una poblacion de maxima

8 FAO (Food and Agriculture Organization) — comunicado de prensa n°® 95 — diciembre 2001; Informe
1999: “Sustainable agricultural rural development and vulnerability to the AIDS epidemic”

9 Se trata de la oferta de sexo sin proteccion a cambio de bienes, servicios o dinero al que se someten
mujeres, nifios y jovenes de ambos sexos en contextos de pobreza e indigencia.



vulnerabilidad, condicién que se agudiza en los paises de medianos y bajos
ingresos'. La rapida expansion de esta epidemia sobre ellas puso en evidencia
la presencia de la desigualdad de género como condicionante principal en esta
vulnerabilidad diferencial de las mujeres al vih/sida.

Esta vulnerabilidad tiene varias razones. Biolégicamente, las mujeres son mas
proclives que los varones a contraer ETS'" y vih durante el coito: en las
relaciones heterosexuales la constitucion anatémica de las mujeres ofrece una
mayor superficie de exposicion al virus, y a su vez el semen tiene mayor carga
viral que los fluidos vaginales; por lo tanto, en una relacién heterosexual, el
sexo sin proteccion es mucho mas grave para ellas que para ellos, pues tienen
cuatro veces mas probabilidades que sus comparieros de infectarse con el
virus del vih. Sumado a esto, los patrones de iniciaciéon sexual y nupcialidad,
indican que las mujeres tienden a unirse por primera vez con hombres de
mayor edad y experiencia sexual, lo que aumenta la probabilidad de tener un
compaiiero viviendo con vih/sida.

Sin embargo, esta vulnerabilidad femenina antes que a un origen fisico,
responde en esencia a otro de tipo histérico, social y cultural. La condicién de
subordinacién de millones de mujeres en el mundo les impide cuidarse del vih:
son inducidas o forzadas a tener sexo inseguro perdiendo capacidad de
‘autoproteccién, a menudo no pueden insistir en la fidelidad de sus companieros,
incorporar el uso del preservativo, 0 simplemente negarse a mantener
relaciones sexuales con ellos.

En relacién a la prevencién ha quedado demostrado que los preservativos
masculinos y femeninos son el mejor método. Sin embargo, y aun en las
situaciones en las que la provision de condones es un recurso disponible y
suficiente, las mujeres tiene serios inconvenientes para sumarlos a su vida
cotidiana. En ciertos contextos, ellas carecen de poder en sus relaciones para
‘negociar con sus compaieros el uso del preservativo, especialmente las
mujeres casadas, las mujeres y adolescentes que estan en relaciones
coercitivas, las victimas de violacion, y las trabajadoras sexuales.

En situaciones de subordinacién extrema, directamente les esta vedada toda
educacion o informacion sobre salud sexual y reproductiva, pues se considera
que ese tipo de herramientas conducen a las mujeres a la promiscuidad y a la
infidelidad hacia sus esposos.

Casi la mitad de los nuevos casos de vih en el mundo se producen en
adolescentes y mujeres menores de 25 afos (ONUSIDA, 2004). Algunas de
esas infecciones, a pesar de haber sido producto de relaciones basadas en el
mutuo acuerdo entre la pareja, se producen como consecuencia de la
desinformacion de las mujeres, especiaimente de su vulnerabilidad a la
infeccién por vih. Otras, en cambio, son resultado de la violencia sexual,
ocurrida incluso como experiencia de iniciacion. : '
Usualmente, la dependencia econémica de estas mujeres les impide
abandonar relaciones en las que el sometimiento, el maltrato o la violencia
sexual habitual las arriesga a situaciones de infeccion por vih. En contextos de
pobreza y desigualdad de género, renunciar a esa subordinacién puede
implicar para muchas mujeres y adolescentes tener que recurrir al sexo

10 Hasta diciembre de 2003, las mujeres representaban el 50% de todas las personas que viven con
vih/sida en el mundo, y en Africa Subsahariana conforman el 57% de los adultos afectados por el virus.
(ONUSIDA , 2004)

11 BTS: Enfermedad de Transmision Sexual
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comercial al no poder desarrollarse econémicamente en forma independiente,
con el grave riesgo que ello significa para su salud’.

En algunos paises del Tercer Mundo, la violencia hacia las mujeres es aun
considerada como un asunto privado, que no debe discutirse en publico, y
mucho menos ser objeto de intervencién del Estado (por ejemplo, a través de
programas sobre violencia doméstica). Habitualmente coincide con la
consideracién del maltrato fisico y el abuso sexual como un comportamiento
masculino aceptable, o al menos no punible. La violencia basada en el género
estad intimamente ligada al estado de salud de las mujeres'®: el maltrato
doméstico, la trata de blancas, la violacion marital y otras formas de abuso
sexual se asocian directamente, y entre otras afecciones, con la recurrencia de
situaciones de exposicion al vih/sida, y por lo tanto con la expansion de la
epidemia. La violencia hacia las mujeres aumenta exponencialmente las
chances de contraer vih/sida. Segun un estudio de la FNUAP (2001) esta fue la
causa de infeccién por vih de 2,2 millones de mujeres en el afio 2000. Ademas,
el vivir con vih/sida es, en relaciones de maltrato, un argumento para la
agudizacién de la violencia en todas sus formas sobre las mujeres afectadas, al
tiempo que éstas pierden al apoyo de sus familias y comunidades. (ONUSIDA,
2004)

Las situaciones de subordinacién y/o violencia implican un menor acceso de las
mujeres a todo tipo de recursos (materiales, simbdlicos, sociales), asi como a
sus derechos, entre otros a la salud y la educacion.

La inequidad de género se evidencia en el desigual acceso de las mujeres a la
atencion de la salud, ya sea en su modalidad preventiva, asistencial o
‘reparadora.

Dado el rol socialmente asignado a las mujeres como “cuidadoras”, recae sobre
ellas la atencion de los enfermos de la familia, sumada a la procuracion de
algtin ingreso monetario. Con frecuencia en regiones del Tercer Mundo, las
nifas son obligadas a abandonar la escuela para atender a familiares
enfermos, cuidar a los hermanos més pequefios, 0 para convertirse en mano
obra barata para algin tipo de actividad de explotacién. Por su parte, las
mujeres mas ancianas suelen cumplir con el rol de madres suplentes cuando
fallecen sus propios hijos, y sus nietos se convierten en huerfanos. Estas
circunstancias exigen grandes esfuerzos por parte de las mujeres, muchas de
las cuales también viven con vih/sida, resignando, en la sumatoria de tareas y
en la atencion ajena, su propia salud.

La desigualdad de género en todas sus manifestaciones, representa para las
mujeres y nifias, un factor de alta vulnerabilidad al vih/sida.

Este fenémeno ha alcanzado tal magnitud en el mundo que los organismos
internacionales (UN, OMS, OPS, ONUSIDA, etc), las ONG’s y los cientificos
sociales recomiendan la consideracién de la cuestién del género a la hora de

1A2 Ej. En Georgetown, Guyana, el 46% de las trabajadoras sexuales resultd positiva al vih, y un tercio de
ellas declaré no haber usado nunca un condén con un cliente (fuente: Informe 2001 de UNIFEM - Fondo
de Desarrollo de las Naciones Unidas para la Mujer — 2001 “Una mirada de género. Agenda propositiva
para la politica de salud”) :

3Segun informes de la OMS, la violencia contra las mujeres y nifias en el mundo se encuentra en franco
avance, causando mas muerte y discapacidad entre las de 15 y 44 afios que el cancer, la malaria, los
accidentes de transito y las guerras. (ONUSIDA, 2000)
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planificar acciones sanitarias de promocién, prevencion y asistencia en relacién
al vih/sida'.

1.1.5. Los migrantes

Segun revelan estudios epidemiolégicos, los inmigrantes  estan
desproporcionadamente afectados por el vih/sida. (ONUSIDA, 2001b)

La migracién poblacional generada como consecuencia de la pobreza,
incrementa la vulnerabilidad de estas personas al vih'®. Esto es asi, en virtud
de condiciones estructurales, econémicas y sociales, que las exponen a
situaciones riesgosas en contextos de fragilidad. Usualmente, la vida en el
nuevo lugar suele estar signada por la falta de recursos para quienes migraron
por necesidad. Esto puede conducirios a aumentar el riesgo de contraer vih
cuando, por ejemplo, se ven obligados a ejercer la venta de sexo sin proteccion
para sobrevivir.

Son los extranjeros quienes padecen mas dificultades para acceder a la
atencién de la salud, al tratamiento médico y a la contencion de una red familiar
y social cuando viven con vih/sida'®. Las diferencias culturales y linguisticas, y
la discriminacion de la que son objeto suelen ser los obstaculos mas frecuentes
para su acceso a la informacion, la prevencién, la atencion de su salud y al
tratamiento.

1.1.6. El vih/sida y los derechos humanos

A lo largo de estas dos décadas, y de un modo sin precedentes en relacién a
otras enfermedades, el vih/sida replanted el tema de la salud bajo la lupa de los
derechos humanos.

A los ojos del mundo esta epidemia hizo evidente la intima relacién que existe
entre los procesos de salud-enfermedad-atencién y la vulnerabilidad social que
producen la pobreza, la inequidad de género, y la desigualdad en el acceso ala
salud, a la educacion y a los derechos en general.

La conculcacion de otros derechos basicos (alimentacion, vivienda, educacion,
asistencia social, etc.) influyen directa o indirectamente sobre la salud. Por ello,
y segln sefialan estudios especializados, el acceso al derecho a la salud es el
indicador que evidencia mas ostensiblemente las diferencias sociales,
economicas y politicas entre grupos. Pero ademas, el acceso al derecho a la
salud esta intimamente ligado a la posibilidad de desarrollo econémico y social
de un pais o region'’.

Ha quedado demostrado que la vulnerabilidad al vih/sida esta vinculada a la
fragilidad en el respeto de los derechos humanos. Esta relacion ha funcionado
como disparadora, en todo el mundo y durante estos veinte afios, de un estado
de movilizacién social en torno de la tematica, tanto desde los ambitos

14 Sin embargo, cerca de una tercera parte de los paises no dispone de politicas que aseguren el acceso de
la mujer en condiciones de igualdad a los servicios de prevencion y atencion. (ONUSIDA, 2004)

15 Bn el mundo, huir de la pobreza, las guerras y/o los conflictos étnicos constituyen los motivos mas
frecuentes de los movimientos poblacionales. :

16 «Bstos grupos derivan su vulnerabilidad del menoscabo que sufren sus derechos mas elementales en su
lugar de origen, en el de transito y en el de destino. Y dentro de estos grupos hay dos que concentran
elementos que incrementan su vulnerabilidad: las mujeres y los migrantes indocumentados o no
autorizados”. (Izazola et al, 1999)

17 Segin el Programa de Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), salud, educacion e ingreso
conforman el tripode esencial del Indice de Desarrollo Humano. Este ultimo ha sido aceptado como un
indicador més fiel que los estrictamente econémicos, como el ingreso per cdpita
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gubernamentales como de la sociedad civil, en una magnitud sin precedentes y
con un ingrediente novedoso: la militancia y el liderazgo de personas viviendo
con vih/sida (PVVS).

En este tiempo, el debate y la accién relativos a los derechos humanos de las
PWS se ha concentrado sobre dos grandes intenciones: combatir la
discriminacién y defender el acceso a la atencion integral de la salud.

La estigmatizacion y la discriminacion surgieron como epifenémenos de esta
epidemia, alcanzando un desarrollo y nocividad significativas. Se constituyeron
desde el inicio en dos graves obstaculos ante cualquier iniciativa de respuesta
integral y eficaz, impidiendo de algin modo el acceso de la poblacién general a
la prevencion, y de las personas afectadas a la asistencia y al goce de sus
derechos civiles'®.

Esta comprobado que la vinculacion entre la discriminacion y la propagacion de
la epidemia es directamente proporcional. De hecho se considera como factor
de vulnerabilidad al vih el pertenecer a algin grupo social estigmatizado y
discriminado: quienes participan de estos grupos tradicionalmente marginados
(los hombres que tienen sexo con hombres, las trabajadoras sexuales y los
usuarios de drogas intravenosas) han registrado en esta vulnerabilidad al vih
una agudizacién del estigma y del rechazo originales, lo que entorpece su
acceso a una prevencion y atencion especifica y focalizada, altamente eficaz.
Las movilizaciones sociales referidas a la temética han tenido como motivo
fundacional la lucha contra la discriminacion, y en ese sentido, ONG's y
organizaciones de PVVS han impulsado la sancién de legislaciones nacionales
relativas a la promocion, respeto y proteccion de los derechos de las personas
viviendo con vih/sida.

A veinte afios del inicio de la epidemia, ain ocurren situaciones de vulneracion
de los derechos elementales de las personas que viven con vih/sida, asi como
de sus familiares o parejas.

Sin embargo, la labor militante de las ONG's con trabajo en vih/sida y de las
redes de personas viviendo con vih/sida (PVVS) ha propiciado cambios en
relacion a la discriminacion y sus efectos. En especial, la participacién
organizada de las personas directamente afectadas por el virus ha tenido una
alta eficacia en la sensibilizacién y movilizacién de la sociedad en general, en la
instalacion de la tematica en la opinion pulblica y en las agendas
gubernamentales.

La promulgacién de marcos legislativos, la instalacion de programas
nacionales, y la difusion de camparias de sensibilizacion y educacion sobre el
vih/sida han apuntado a minimizar el estigma y la discriminacion, con el

18 E1 miedo al estigma puede inducir a las personas a evitar conocer su condicion seroldgica al vih, o a
ocultar su diagnostico en caso de saberse seropositivos. Incluso, por temor a despertar “sospechas”
muchos se resisten al uso o solicitud de uso de preservativo, o de cualquier otra medida de prevencion, asi
como a acercarse a los centros asistenciales en busca de asesoramiento y atencion. De esta forma, el
miedo que inspiran el sefialamiento social y sus consecuencias es uno de los obstaculos en el acceso a la
prevencion.

Por su parte, la discriminacién ha negado o restringido los derechos de las personas viviendo con vih/sida,
entre otros, a la atencién de su salud y a los tratamientos, al trabajo, la vivienda, la seguridad social, a la
educacién, la planificacion familiar, como a la posibilidad de acceso a los beneficios y servicios de los
que goza el resto de la sociedad.

Asimismo, la violacion del derecho a la intimidad por parte del personal de salud, asi como la falta de
acceso a los tratamientos medicamentosos también han desalentado a las personas a conocer su serologia
al vih.
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proposito de reducir el impacto sobre la vulnerabilidad social de las personas
que viven con vih. La normativa dirigida a la promocion y proteccién de los
derechos de las personas viviendo con vih/sida ha resultado un recurso til en
la destruccién del ciclo estigmatizacién-discriminacién-abuso‘9. La participacion
en estas acciones de las ONG’s y de las PVVS ha sido decisiva.

El conjunto de iniciativas ha generado en el entorno social, juridico y simbblico,
procesos de cambios graduales y dinamicos.

En relacion a la atencion de la salud la consigna desde la perspectiva de los
derechos humanos ha consistido en fomentar y garantizar el cumplimiento de
este derecho desde una vision integral, contemplando la prevenci6n2°, el
diagndstico oportuno y el tratamiento adecuado. Pero en los ultimos anos, ante
la expansividad de esta epidemia, la demanda central de los reclamos sociales
se ha concentrado en la universalidad y equidad en el acceso a los
medicamentos, vinculéandolo con el derecho a la vida y a la salud.

A la luz de los avances cientificos relativos al tratamiento, actuaimente podria
considerarse al vih/sida como una enfermedad crénica (Cahn, en Cahn et al,
1999). El uso de terapias antirretrovirales de alta eficacia (TAE) ha demostrado
una disminuciéon de los indices de morbimortalidad, de las hospitalizaciones
requeridas por los pacientes, y una mejora en su calidad de vida. De hecho, la
incorporacién de las TAE en los tratamientos ha significado un cambio
sustancial en la consideracién del vih/sida: éste pasé de ser una afeccion
mortal en el corto plazo, a una enfermedad, que debidamente diagnosticada y
tratada, puede alcanzar los estandares de una afeccion cronica.

Sin embargo, la falta de acceso universal a los tratamientos medicamentosos
es en el mundo un grave problema. Segun informes actuales, sélo el 7% de las
personas que requieren tratamiento antirretroviral en los paises de bajos y
medianos ingresos tiene acceso a los medicamentos. (ONUSIDA, 2004). Su
elevado costo ha limitado su aplicaciéon masiva. Por este motivo, el impacto
global de las TAE sobre la epidemia ha sido imperceptible.

El desigual acceso a la atencion de la salud y a los medicamentos ha generado
distintas caracterizaciones regionales de una misma enfermedad: la que existe
en los paises industrializados y la que tiene lugar en los paises
subdesarrollados.

Esta inequidad se traduce luego en las lecturas que arrojan las respectivas
tasas de mortalidad: en los paises de medianos y bajos ingresos ese indice,
para la poblacion entre los 15 y 49 afios es 20 veces mas alta que la
correspondiente a las personas que viven con vih/sida en paises de altos
ingresos. (ONUSIDA, 2004)

Por otra parte, la complejidad de los esquemas terapéuticos suman
condicionantes que minimizan su potencial eficacia: requieren que el paciente

19 golo el 40% de los paises ha adoptado medidas juridicas que prohiben la discriminacién contra las
poblaciones vulnerables al vih. Cerca del 50% de los paises de Africa Subsahariana no ha implementado
atn una legislacion antidiscriminatoria de las PVVS. (ONUSIDA, 2004)

20 ge considera a la prevencion integral como uno de los cimientos en las acciones de respuesta a la
epidemia. Sin embargo, segin estudios actualizados, menos de 1 de cada 5 personas tiene acceso a
servicios de prevencién del vih en el mundo, y durante 2003 en paises de bajos y medianos ingresos solo
se ofrecieron servicios para prevenir la trasmision materno infantil del vih a 1 de cada 10 mujeres
embarazadas. Segin proyecciones se calcula que la prevencién integral podria evitar 29 millones de los
45 millones de nuevos casos de vih que se estima se produciran en el mundo durante esta década.
(ONUSIDA, 2004)
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cumpla en un 100% con las pautas del tratamiento, incluyen una importante
cantidad de pildoras diarias, hay indicaciones especificas y horarios estrictos
para cada toma, las drogas de los antirretrovirales producen efectos
secundarios adversos (diarreas, vomitos, cefaleas) que interfieren con los
ritmos de la vida cotidiana, y ademéas se requiere de un monitoreo médico
regular.

Por lo tanto, la accesibilidad al tratamiento implica mas requisitos que la sola
provision de los medicamentos. Hacen falta un facil acceso al sistema de salud
(sea del subsector publico, de la seguridad social o privado), un determinado
nivel de comprensién e informacion para entender las consignas, sostén
familiar y social que faciite y estimule al paciente, una situacion
socioeconomica y ambiental que favorezca condiciones y tiempo disponible
para completar y “adherir” 21 correctamente al tratamiento.

La desocupacion, la precarizacion del trabajo, la pobreza, la indigencia, la falta
de acceso de la poblacién a la educacién y a la salud, condiciones corrientes
en los paises del Tercer Mundo, no favorecen en absoluto el acceso a los
tratamientos antirretrovirales y la adherencia a ellos. Por estos motivos, entre
otros, aln cuando estén disponibles, muchos tratamientos fracasan o son
abandonados.

La OMS calcula que en los paises de medianos y bajos ingresos falleceran en
los proximos dos afios, entre 5 y 6 milones de personas si no reciben
tratamiento antirretroviral.

Entre estos paises existe una diversidad de contextos singulares: diferencias
socioeconémicas, politicas e historico culturales que generan condiciones y
disposiciones particulares relativas tanto a la expansion de la epidemia de
vih/sida, como a la posibilidad de funcionamiento de un programa oficial de
prevencién y asistencia. Sobre éste dltimo influyen en su factibilidad: el
desarrollo econdémico del pais, el tipo de sistema de salud predominante, el
costo del tratamiento antirretroviral, la tasa de prevalencia e incidencia del
vih/sida, la capacidad de deteccion de nuevos casos, el soporte de laboratorio,
la capacitacion del personal de salud en el manejo de la medicacién, la
existencia de normas nacionales de tratamiento, sistemas de distribucion y
control de medicamentos eficaces, cierto nivel de actividad de las sociedades
cientificas, la instalacion del tema en la opinion publica y los medios, el manejo
transparente de los fondos publicos. (Cahn, op.cit.).

La politica de cobertura de salud en general, y sobre el vih/sida en particular,
varia entre los paises. A modo de ejemplo, en Aca. Latina y el Caribe coexisten
distintas modalidades de sistemas de salud con importantes consecuencias en
la respuesta a la epidemia. En la regién solo Argentina, Brasil, Chile, Cuba,
México y Uruguay ofrecen cobertura universal de tratamiento antirretroviral.
(ONUSIDA, 2004)

1.1.7. Medidas sanitarias vs. libertades individuales: un enfrentamiento
crucial

La aparicion del vih/sida trajo consigo un dilema: como compatibilizar el respeto
por la privacidad y el control eficaz de una epidemia cuya transmision sucedia
en contextos de intimidad. Hacia los '80, esto plante6 una disyuntiva entre las

21 «odherir al tratamiento” refiere a la capacidad o posibilidad del paciente de cumplir estrictamente con
las pautas del mismo.
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medidas sanitarias usualmente implementadas en salud publica para estos
casos y el respeto por las libertades civiles. :
En los primeros afios se dieron enconados debates (mediaticos y académicos)
en relacién a la legitimidad de imponer tests masivos para la deteccion del
virus, de disponer de cuarentenas y reclusiones en “sidarios’, y de suspender el
derecho de confidencialidad en pos de la salud de la comunidad. '
. Esta tension opuso en una confrontacion clave las posibilidades de intervencién
del Estado y el derecho a la intimidad, poniendo en evidencia que el ethos de la
salud publica y el de las libertades civiles se encuentran en sus antipodas®.
De algin modo, los acontecimientos, debates, decisiones y movilizaciones
sociales en tomo al vih/sida que ocurrieron en los Estados Unidos fueron
tomados como antecedentes y adoptados como parametro en otros lugares del
mundo. En ese pais las organizaciones gays encabezaron una lucha
sistematica en defensa de las libertades civiles y.del derecho a la intimidad en
relacion al vih/sida. Ese activismo social cambi6 el curso del debate en los
primeros afios de la epidemia”, acordandose la implementacién de estrategias
de salud publicas que garantizaran el respeto a la intimidad y confidencialidad,
impugnando las medidas coercitivas.
En cambio, en Cuba se implemento otro modelo, muy criticado por su
metodologia pero de eficaces resultados segun sus estadisticas
epidemiolégicas. Si bien en sus inicios fue compulsivo e implicaba el
aislamiento de las PVVS en instituciones sanitarias especificas, actualmente
consiste en la internacién voluntaria y de puertas abiertas en centros de
asistencia especializada, en los que se garantiza el tratamiento medicamentoso
y un estilo de vida que contempla, entre otros beneficios, una dieta adecuada.
Un debate similar se planteé respecto de la implementacién de politicas
publicas para el abordaje de la problematica social de la adiccién. El consenso
internacional apunta a la adopcion de medidas de reduccion de dafios.
(Fernandez & Borras, 1993)

1.1.8. Bioética explicita. Cambios en la relacion médico-paciente

La estigmatizacién presente en la construccion social del vih/sida, y la
discriminacién de la que fueron y son objeto los afectados por ella, impuso la
necesidad de sancionar normativa precisa que indicara los derechos
especificos que asisten a las PVVS. Las dificultades ético legales que se
presentaron en la practica médico asistencial a partir del vih/sida impusieron un
reajuste sobre algunos principios de la ética médica y la bioética. Si bien estos
fundamentos éticos tenian una existencia previa, encarnaron en normas
juridicas en materia de vih/sida. (Maglio, 2001). Las reglas de veracidad?*,

221 4 salud piiblica pondera la salud de la comunidad como prioridad, y en esa pretension podria imponer
medidas limitantes a las libertades individuales para evitar la propagacion de una epidemia. En cambio,
para quienes defienden las libertades civiles, la libertad individual es el bien maés alto en una sociedad
liberal, y se opone a cualquier medida restrictiva.

3 En esos primeros tiempos, la epidemia se restringia a grupos marginales: hombres que tenian sexo con
hombres, consumidores de drogas endovenosas. En esas minorias los hispanos y los negros estaban
excesivamente representados, por lo que las decisiones podrian haberse inclinado hacia la restriccion de
los derechos. Pero no sucedi6 asi por el protagonismo y actividad de las organizaciones de hombres gays
blancos de clase media que defendieron encarnizadamente el derecho a la intimidad en relacion al
vih/sida. (Bayer, 1991)

2 yeracidad: consiste en la obligacion del médico tratante de notificar fehacientemente la infeccion, los
mecanismos de transmisién del virus y el derecho a la asistencia (Maglio, op. cit.)
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confidencialidad®, intimidad®® y consentimiento informado fueron explicitadas
en normativa e impuestas en la practica del personal de salud.
En esencia, estas normas fortalecen el principio de beneficencia de la practica
médica, asi como la ponderacién de la dignidad integral del paciente en sus
aspectos bio-psico-social, y el reconocimiento de su autonomia y
autodeterminacion.
Impulsados por la legislacion vigente, fueron creados dispositivos e instancias
en el desarrollo de la atencién tendientes a garantizar el respeto por las
decisiones del paciente. En ese sentido, el consentimiento informado (Cl) se ha
. convertido en una herramienta indispensable que incorpora, en el proceso de
~ atencién de la salud, la comunicacién con aquel, procurandole un rol activo y
participativo en la relacién clinica. El Cl supone un proceso de informacién
hacia el paciente, en el que priman el respeto de su determinacioén (siempre
que no afecte a terceros), el derecho a la intimidad y a la privacidad. Consiste
en una declaracién de su voluntad, habiendo sido debidamente informado por
el profesional, respecto del plan diagnéstico, terapéutico, quirdrgico o de
ensayo de investigacién. (Maglio, op.cit.)
En primer lugar, la implementacion del Cl en relacién al vih/sida implica que
ninguna persona puede ser sometida a la realizacién de un test de deteccion
de vih, sin antes haber sido informado y consultado respecto de su aprobacién.
Por lo tanto, la realizacion de test o tests masivos sin el requisito del Cl son
contrarios a la ley y violatorios de los derechos de las personas”.
Distinto de lo que sucede en relacion a otras patologias, en el caso del vih/sida
existe una proteccién especial y explicita sobre la confidencialidad de quien
esta directamente afectado. Esto tiene por objeto preservar su identidad -
evitando su exposicién a practicas y actitudes discriminatorias que puedan
someterlo a situaciones de exclusion o limitacion de bienes juridicos basicos.
(Maglio, op. cit). Inclusive, este derecho debe ser respetado aun después del
fallecimiento de la persona, pues esto involucra a la familia o convivientes,
pudiendo ellos convertirse en objeto de discriminacién o aislamiento. Aun el
secreto estadistico que consigna la muerte de la persona, protege el dato de su
identidad en relacién con el diagndstico de vih/sida. :
Estas pautas que explicitan sobre el trato deseable hacia el enfermo, han
contribuido necesariamente con algunos cambios en la relacion médico-
paciente. Introdujeron principios de equilibrio en una relacion -de poder
asimétrica por definicion, al habilitar un mayor protagonismo del paciente en la
toma de decisiones, y al mismo tiempo restringir el margen para las

25 Confidencialidad: refiere a estrictas pautas de secreto sobre el diagnostico de la persona, con un marco
limitado de excepciones. Esta pauta obliga tanto al profesional médico como a todo personal
comprometido en la asistencia, y que por su ocupacion conociera la identidad del afectado. (Maglio,
2001) :

% [ntimidad: este derecho est4 vinculado a la proteccion de la informacion brindada por el paciente en
ocasion de su atencion y tratamiento, y que pertenece al ambito de su vida privada.

27 En nuestro pais, la ley nacional de Sida (n° 23798) dispone que el CI debe formalizarse en caso de: la
necesidad de realizacién de estudios (serologia) para la confirmaciéon del diagndstico, cuando el
profesional notifica al paciente de su resultado (debiendo informarlo respecto del caracter
infectocontagioso del virus, de los medios de transmisién y de su derecho a la asistencia), cuando es
necesario aplicar el tratamiento en caso de accidentes laborales, para implementar el tratamiento de
reduccién de la transmisién vertical en la mujer embarazada, para participar en ensayos clinicos y
farmacologicos, y ante directivas anticipadas de abstencién o retiro de medidas de sostén vital (Maglio,
op cit.) :
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indicaciones arbitrarias y el maltrato por parte de los trabajadores de la salud.
De un modo inédito, a partir de la aparicion de esta epidemia, los profesionales
han debido modificar aspectos de su intervencién: se han visto obligados a
informar al paciente, a respetar su voluntad y confidencias, a proceder segun

- su consentimiento, a proteger su identidad y evitar situaciones de

discriminacién que lo perjudiquen.

Como resultado de una cantidad de .procesos convergentes, entre los que

podriamos mencionar la militancia organizada en torno -al vih/sida, el
protagonismo politico y social de las PWVS, la presencia del tema en los
medios y la divulgacion de la legislacion vigente, en su rol de pacientes quienes
viven con vih/sida tienen mas posibilidades de saber sobre las reglas y
derechos que los asisten en la relacion clinica. De hecho, quienes conviven con
el virus desde hace varios afios y, especialmente entre ellos, los que militan en
organizaciones sociales, suelen convertirse en “pseudo expertos’. El
conocimiento sobre la tematica, sus derechos y la exigencia hacia el personal
de salud del respeto de esas normas, les confiere un rol mas activo, lo que
probablemente resulte en una novedosa, y no menos conflictiva relacién entre
médicos y pacientes. :

1.1.9. Panorama epidemiolégico
Para el mundo de la medicina, la epidemia de vih/sida irrumpié .
inesperadamente, desbaratando las proyecciones previstas.

En 1971, en la edicién actualizada de uno de los libros clasicos sobre
enfermedades, “Historia natural de la enfermedad infecciosa”, uno de sus
autores, Sir MacFarlane Burnet (Premio Nobel, 1960) consideraba que las
enfermedades infecciosas se encontraban bajo control. Los progresos de la
ciencias e investigaciones médicas, las vacunas inmunizadoras, los métodos

‘antisépticos en las técnicas médicas y los antibiéticos, la difusion de la higiene,

el control de aguas y alimentos y el saneamiento de las ciudades habian
colaborado en la erradicacion de las infecciones y enfermedades clasicas que
desde los origenes de la humanidad habian devastado poblaciones, siendo
durante siglos la principal causa de mortalidad.

Es decir que, diez afios antes de la aparicion de los primeros casos de vih/sida,
la epidemiologia consideraba ganada la batalla a las infecciosas suponiendo
que el mapa de la morbimortalidad humana se configuraria entre las
enfermedades genéticas, las cronicas, el cancer y los accidentes. (M. Burnet &
White, 1971)

El vih/sida no tardo en convertirse en una pandemia. Se extendié con una
velocidad y en una magnitud impensadas.

En un principio estaba circunscripta sobre varones homosexuales de mediana
edad, con altos niveles de instruccion y de clase media alta y alta. En estos 20 -
afios los patrones epidemiolégicos cambiaron 'y actualmente afecta
mayoritariamente a mujeres jovenes, pobres y con bajos niveles de instruccion.

Segun en dltimo informe de ONUSIDA, durante el afio 2003 se produjeron por
dia alrededor de 14000 nuevas infecciones por vih: 2000 en nifios menores de
15 afios, 12000 en personas entre 15 y 49 aiios, entre quienes el 50% fueron
mujeres, y el 50% entre 15 y 24 afos. Mas del 95% de esas infecciones diarias
se produjeron en paises de bajos y medianos ingresos. '

En las estadisticas globales, la mayor cantidad de muertes desde el inicio de la

" epidemia, el mayor numero de decesos diarios a causa del sida, asi como de
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personas que viven con el virus del vih se concentran en Africa, especiaimente
en la region Subsahariana. Séio en el 2003 se produjeron alli 3 del total de 5
millones de nuevos casos. o

El panorama del vih/sida varia entre los continentes, y en éstos la situacion
entre paises y regiones es muy diversa. .

La especificidad que en cada region adopta la epidemia de vih/sida depende
no sélo de aspectos estrictamente epidemiologicos (magnitud y. rapidez de
propagacion del virus, cantidad de personas viviendo con el virus que hayan
comenzado a enfermar o morir, tasa de prevalencia e incidencia), sino de
cuestiones sociales, politicas, econdmicas e ideolégicas que configuran
determinadas probleméticas asociadas a la enfermedad (por ejemplo: grupos
sociales de mayor vulnerabilidad, vias de transmision del virus dominantes,
practicas sociales o culturales que implican exposicion al virus, conflictos
sociales, guerra o enfrenamientos étnicos, desocupacion, sexo de
supervivencia, sexo turistico, etc). El compromiso y modo de intervencion del
Estado a través de politicas publicas de lucha contra la epidemia, el modelo de
atencion de la salud, y el acceso a los medicamentos también define los
perfiles y prondsticos epidemiol6gicos.

- Actualmente, en la mayoria de los paises de medianos y bajos ingresos, la
demanda de atencién en relacién al vih/sida es creciente, excediendo ios ya
colapsados servicios asistenciales. A esta grave situacion se suma la
expansiva epidemia de tuberculosis multirresistente: esta enfermedad

secundaria, de tipo infectocontagiosa- y sin cura, se ha transformado en la-

principal causa de muerte entre las personas viviendo con vih/sida, siendo la
responsable de casi un tercio de los fallecimientos por sida en el mundo.

Este panorama permite prever que para los proximos diez afios el impacto de
la epidemia sobre el sector salud sera mas importante que lo que ha sido en las
tltimas dos décadas. : .

1.1.10. El impacto del vih/sida en términos demograficos. Cambios en la
conformacion de los hogares y en los roles familiares. :

En términos demograficos, el vih/sida impacta significativamente en la
configuracién de las poblaciones a través de dos efectos: el incremento de la
mortalidad y el descenso de la esperanza de vida (como consecuencia de la
muerte de jovenes y nifios)?. .

Esta epidemia esta afectando desproporcionadamente a los jovenes entre 15-
24 afios, que representan la mitad de los nuevos casos en el mundo. Esta
tendencia resulta alarmante dado que se trata de la generacién de jovenes mas
numerosa de la historia. En los paises de medianos y bajos ingresos la
mortalidad en adultos alcanza su pico entre los de 20 y 30 afios, y es
proporcionalmente mayor entre las mujeres que en los varones. Las regiones
mas criticas han registrado un descenso de la esperanza de vida en mas de
dos decenios. =
En condiciones normales, los graficos que representan a las poblaciones
demograficamente equilibradas tienen la forma de piramide. En los préximos
afios, en los paises con alta prevalencia e incidencia de vih/sida es de esperar

28 En siete paises africanos donde la prevalencia del vih supera el 20%, la esperanza de vida de una
persona nacida entre 1995 y 2000 es actualmente de 49 aios, 13 afios menos que antes de la epidemia. En
Swazilandia, Zambia y Zimbabwe, ante la falta de tratamientos antirretrovirales, la esperanza de vida
disminuira por debajo de los 35 afios. (ONUSIDA, 2004)
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que aquellos comiencen a adoptar otras formas, en tanto que habra menos
personas de edad media-adulta, menos mujeres que varones y menos nifios.
Desde finales de los afios '80 en adelante, la mortalidad infantil ha sufrido un
aumento sin precedentes en algunos paises, debido a la transmisién vertical
(de madre a hijo), producto del crecimiento de la incidencia del vih/sida entre
las mujeres jovenes en edad reproductiva. Esta tendencia hacia la feminizacion
de la epidemia tiene un efecto inmediato y directo sobre la tasa de mortalidad
de madres, lactantes y nifios. ' :

La muerte prematura de hombres y mujeres produce un aumento de los
hogares monoparentales y del conjunto de nifios huérfanos, circunstancias
ambas que contribuyen al aumento de cantidad de personas en situacion de
vulnerabilidad social. Esta situacién impone cambios en los roles familiares y
alteraciones de los lazos afectivos: los nifios suelen quedar a cargo de los
abuelos, y al fallecimiento de estos, pasan a ser responsabilidad de otros
familiares adultos. Sin embargo, muchas familias se desintegran como
consecuencia de estas muertes anticipadas, dejando a nifios, jovenes y
ancianos en situaciones de indigencia y muerte. Seglin especialistas en la .
materia, la orfandad, producto de la muerte de adultos por sida, se ha

convertido en algunas regiones en una epidemia secundaria?® (Bronfman &
Herrera, op.cit; Zeitz, 1991).

1.2. Aspectos de la dimensiéon econérﬁica del complejo vih/sida -

El vih/sida afecta principaimente a la poblacion en un rango de edad que
coincide con su etapa econémicamente activa. Esto impacta de modo
significativo sobre los distintos niveles de la economia de un pais o regién, por
ejemplo, a través de: la disminucién o pérdida de la fuerza laboral en el
mercado de trabajo, la reduccién del ingreso en las familias afectadas en uno o
mas de sus miembros, la reduccién de los consumos, menor produccion
agricola, pérdida de personal calificado, crecientes gastos para los sistemas de
salud (especialmente el sistema publico que asume el cuidado de las personas
que no poseen cobertura de salud o social alguna), para las empresas y para el
Estado. ,

La epidemia afecta la fuerza de trabajo agricola de los paises mas pobres, lo
que agrava en ellos la escasez cronica de alimentos®. A su vez, la pérdida de
fuerza de trabajo calificada esta incidiendo negativamente en la prestacion de
algunos servicios pablicos™'.

Los paises con mayor incidencia de vih/sida reduciran en los proximos afios el
crecimiento de su fuerza laboral®, factor que influye directamente sobre la
posibilidad de desarrollo local y regional. : '

Hacia fines de 2003 se estimaba un total de 12 millones de nifios huérfanos de uno o ambos padres solo
en Africa Subsahariana, con una proyeccion de 40 millones para el afio 2010. (ONUSIDA, 2004).

30 Se calcula que para el 2020 el sida habra cobrado la vida de una quinta parte 0 més de los trabajadores
agricolas en africa meridional. (ONUSIDA, 2004) _

3T'En los paises africanos, los estudios estiman que entre el 19% y el 53% de todas las defunciones de
funcionarios gubernamentales de salud han sido causados por el vih/sida. En paises como Uganda, Kenya,
Swazilandia, Zambia y Zimbabwe, el ausentismo y fallecimiento de maestros de primaria esta afectando
el funcionamiento del sistema educativo. (ONUSIDA, 2004)

321 a OIT prevé que para el 2020 en 38 paises la fuerza de trabajo disminuira entre el 5% y el 35% como
consecuencia del vib/sida. (ONUSIDA, 2004)
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La Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) y la comisién de trabajo
dedicada al vih/sida dentro de la ONU (ONUSIDA) han advertido que los paises
mas afectados por la epidemia podrian reducir el crecimiento de su economia
entre el 2% y el 40% debido a la pérdida de millones de horas de trabajo como
consecuencia directa de la enfermedad (ausentismo laboral, discapacidad,
muerte prematura, mano de obra rotante y sin calificacién), y por el aumento de
gastos relacionados (tratamiento médico, entierro, asistencia econémica. por
viudez y orfandad).

La cantidad de factores que intervienen en una economia son multiples, y aun
no se han encarado investigaciones exhaustivas que permitan calcular el
impacto macroeconémico de la epidemia. Sin embargo algunos estudios
sefialan como regla basica una relacion inversamente proporcional entre el
aumento de la tasa de incidencia de vih, y una disminucién de los ingresos
nacionales totales (PBI) de un pais y de su ritmo de crecimiento (Bronfman &
Herrera, op.cit.).

1.2.1. Impacto econémico y social del vih/sida en los hogares

En cuanto al impacto sobre la economia doméstica, el vih/sida en la mayoria de
los casos supone la pauperizacion de la familia o el agravamiento de una
situacion precaria previa hacia otra de extrema pobreza”. “La pobreza
perpetGa y es perpetuada por la epidemia de vih/sida” (Bronfmann & Herrera,
op.cit).

En el seno de una familia, la enfermedad de uno de sus miembros significa el
aumento de gastos en salud, ademas de un reacomodamiento interno de los
roles para organizar el cuidado del enfermo. Cuando enferma o muere un
adulto econémicamente productivo, el colapso es mayor: disminuye
drasticamente el nivel de ingresos del nicleo familiar, en algunos contextos los
nifios deben abandonar la escuela para incorporarse a un mercado laboral
marginal; en el mejor de los casos, los huérfanos quedan a cargo de los
abuelos u otros parientes (produciendo una sobrecarga para esas unidades
familiares), pero si éstos no existen los menores son abandonados a la
marginacién social, con los riesgos para la salud que esto conlleva (Zeitz,
op.cit). La “desaparicién” de los adultos econdmicamente activos de la unidad
domeéstica hacen a la imposibilidad de la produccion y reproducciéon de la
misma, atentando concretamente sobre la supervivencia de los miembros
restantes

1.3. Aspectos de la dimension politica del complejo vih/sida

1.3.1. Estrategia mundial: un nuevo concepto

Los primeros casos de vih/sida fueron notificados hacia 1981. La OMS* realiz6
su primer reunién sobre el tema hacia fines de 1983, en sus oficinas centrales
en Ginebra. Pero no fue sino hasta febrero de 1987 que se puso en marcha un

31 os gastos relacionados con el vih/sida pueden absorber hasta una tercera parte de los ingresos
mensuales domésticos. Las familias deben recurrir a sus ahorros, venta de bienes, solicitud de ayuda
econémica a su familia extensa, red social o subsidio estatal si lo hubiera. Encuestas de hogares en
Sudafrica y Zambia revelaron una caida entre el 66% y el 80% de los ingresos mensuales como
consecuencia de afrontar las enfermedades relacionadas con el vil/sida. (ONUSIDA; 2004)

34 OMS: Organizacién Mundial de la Salud
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programa especial: el Programa Mundial de Sida (PMS). Para ese momento, el
concepto mismo de implementacion de programas mundiales para controlar o
eliminar determinadas enfermedades era relativamente nuevo™.(Sabatier,
1989). La OMS se constituyo en la agencia directora y coordinadora de la lucha
mundial contra el vih/sida, en cooperacién con otras dependencias de la ONU,
entre ellas: UNICEF®. PMAY, PNUD®, FNUAP®, UNESCO™, Banco Mundial,
OIT*" ONUDD*, fundando lo que se conoce como ONUSIDA o Programa
Conjunto de las Naciones Unidas sobre el vih/sida :

Para la puesta en marcha del Programa Mundial*® fue prioridad convocar la
atencién de los gobiernos sobre la magnitud y consecuencias de la epidemia,
con el propdsito de encarar una tarea sistematica. Luego se impulso la creacion
de comités o programas nacionales, dependientes de los respectivos
ministerios de salud, para liderar la accién oficial en cada pais, y a la vez
colaborar en la red mundial de vigilancia epidemioldgica del vih/sida.

En algunos paises del Tercer Mundo, la instalacion de un comité nacional
dedicado al vih/sida implicé el desafio de reorganizar un sistema sanitario en
crisis, complejizarlo, capacitar recurso humano y destinar recursos financieros,
en un contexto de fragilidad o crisis publica generalizada, debiendo dedicar
esfuerzos tanto hacia la prevencién como a la atencion.

1.3.2. ONG's y PVVS: nuevos protagonistas ,

Desde la aparicién del vih/sida, y a lo largo de estos veinte afos, ha sido
notable la participacion de la sociedad civil a través de organizaciones no
gubernamentales (ONG's). Desde los inicios de la epidemia éstas han
encabezado acciones de prevencién, promocion, asistencia, asesoramiento y
contencién de las PVVS, en algunos casos ocupando espacios abandonados
por el Estado. Desde entonces, han asumido la misién de hacer escuchar la
voz de los directamente afectados por la epidemia ante las autoridades
gubernamentales y los organismos internacionales, denunciando situaciones
de discriminacién y violacion de derechos, transformando el tema en una
cuestion publica antes que privada, participando en encuentros locales e
internacionales, visibilizando el aspecto politico de la cuestion del vih/sida. Se
conformaron en el mundo una cantidad notable de estas asociaciones, con.un
alto nivel de activismo y militancia. Han sido reconocidas por los mismos
organismos internacionales por la utilidad de sus acciones en prevencion, y en
la reduccién del impacto social y de la discriminacién, por su lucha por los
derechos humanos de las personas directamente afectadas, y por el espacio
protagénico que en ellas lograron las PVVS. La OMS considera a las

" 35 golo tenia un antecedente, la campaiia mundial contra la viruela, que se inici6 en 1967 y culmin hacia
1980. ' '

36 UNICEF: Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia

37 PMA: Programa Mundial de Alimentos : :

38 PNUD: Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo

39 ENUAP: Fondo de Poblacién de las Naciones Unidas :

40 {NESCO: Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura

41 OIT: Organizacion Internacional del Trabajo

42 ONUDD: Oficina de las Naciones Unidas contra la Droga y el Delito :

# 1 a implementacién de la Estrategia Mundial en cada pais ha tenido por principios: lograr el apoyo

politico y social hacia el programa nacional, que las acciones de prevencion y control del vih/sida estén

incluidas en los sistemas de salud, que aquellas protejan tanto la salud publica como los derechos

humanos, y que las acciones de educacion sean consideradas como claves indispensables. (Sabatier,

1989)
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organizaciones sociales un elemento indispensable en la movilizacion mundial
contra el vih/sida, especiaimente porque posibilitan descentralizar y ampliar las
acciones, y por la representatividad y legitimidad social que algunas de ellas
tienen en sus comunidades. Actualmente, las ONG's reclaman una mayor
participacion en los foros internacionales de toma de decisiones y manejo de
fondos econémicos de ayuda global. ' :

1.3.3. Inversion y financiamiento en vih/sida: una decision politica
La epidemia de vih/sida se ha convertido en un tema de debate politico de
dimensiones internacionales, en la medida que esta vinculado a problemas de
desarrollo y de derechos humanos. '
Motivo de preocupacién de gobiernos, corporaciones (médicas, farmaceuticas,
crediticias, financieras) y organismos internacionales (ONU, OMS, BID, etc)
esta incorporada a las agendas politicas y convoca a cumbres mundiales en su
nombre. Los consensos internacionales han permitido marcar un rumbo y
coordinacion en las acciones para detener su avance. ‘
Los actores politicos principales en el campo del vih/sida también son actores
globales o estan en proceso de serlo (ONU, Foro Global para el vih/sida, la
Alianza Global contra el vih, la Coalicion Africana, la Campaiia Global para la
“cancelacién de la Deuda, el Movimiento por los Derechos Globales, efc). El
objetivo actual y prioritario de estos movimientos sociales globales apunta a
formar coaliciones con el propésito de ejercer algin tipo de presion politica
sobre los gobiernos y las corporaciones mas poderosas para encarar acciones
tendientes a frenar esta pandemia.
E| éxito de esas tareas depende en gran medida de la capacidad para instar a
los gobiernos de los paises mas ricos y a instituciones multilaterales a reducir

las exigencias econdmicas sobre los paises méas pobres*, a incrementar la .

inversién en bienes publicos globales para disminuir el impacto de la
desigualdad social. Sin embargo, y a pesar de la visibilidad creciente de la
problematica, la voluntad politica global para enfrentar la pandemia aun es
insuficiente. o

En las acciones de lucha contra la epidemia, el balance contable siempre es
negativo: el nimero de casos sigue en aumento, y los recursos para afrontarlos-
son limitados. A pesar de los esfuerzos realizados, la epidemia sigue '
adelantandose a las medidas de respuesta.

El gasto mundial en relacién al vih/sida ha crecido exponencialmente: de u$s
300 millones en 1996 a casi u$s 5000 millones en 2003. Sin embargo, esta
altima cifra no alcanzara a cubrir la mitad de lo que se necesitara para el 2005:
los calculos estiman alrededor de u$s 12000 millones. (ONUSIDA, 2004)

En los paises mas afectados por la epidemia, los del Tercer Mundo, el
financiamiento interno es insuficiente, y de hecho los programas de salud -
dedicados al vih/sida estan respaldados por inversiones extranjeras: en Africa
Subsahariana el aporte externo es del 91%, en el Caribe del 92%, en Asia y el
Pacifico del 43%. A pesar de los apoyos externos, atn no existe la voluntad de
los paises mas ricos para encarar acciones globales contra esta epidemia.

“ Entre el 25 y 27 de junio de 2001, la ONU llevé a cabo la 1° Sesion Esbecial de la Asamblea General
(UNGASS) para tratar el tema vih/sida. En esa reunion los participantes solicitaron a la comunidad
internacional que proporcione ayuda a los paises en desarrollo a través de donaciones y no de préstamos,

,

priorizando a los paises del Africa Subsahariana y del Caribe. :
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Lo mas intenso del debate politico internacional se desarrolla alrededor del
problema de la asignacion de recursos. De hecho, el apoyo financiero es el
principal indicador del compromiso real y la voluntad golitica de los gobiernos
para hacer frente a la pandemia de un modo concreto®.
Por este motivo, ONUSIDA ha sefialado al liderazgo politico como el elemento
indispensable para dar respuesta efectiva a la pandemia, tanto a nivel local

como mundial.

1.3.4. Politica sanitaria y politica comercial: intereses en conflicto

La medicacién antirretroviral se ha vuelto imprescindible para los millones de
~ personas en el mundo que viven con vih/sida. Sin embargo su elevado costo
marca una seria diferencia en el acceso a los mismos, lo que condiciona la
posibilidad de lograr alguna mejoria en la calidad de vida de los afectados y en
la disminucion de la tasa de mortalidad. Su precio supera ampliamente los
ingresos de la mayoria de las familias afectadas, que por falta de recursos no
puede afrontar el gasto. Para estas personas la situacion es desesperante
cuando el gobierno local no garantiza el acceso a la atencién de la salud y al
tratamiento.

Las condiciones para la comercializaciéon de los medicamentos al igual que
otros productos, se rigen por disposiciones establecidas en el GATT* por la
Organizacién Mundial de Comercio, lo que implica que los medicamentos son
considerados bienes de consumo antes que bienes sociales. Esto obliga a los
paises mas afectados a reconocer los derechos de propiedad intelectual que se
traducen en el pago de una patente a los laboratorios farmacéuticos, quienes
ademas gozan del monopolio de la produccién. Esta normativa perjudica a los
paises mas pobres, en tanto prohibe la libre produccién de la droga activa o
basica del medicamento, lo que de permitirse representaria un significativo
abaratamiento de los costos, y por lo tanto de ahorro de dinero que podria
destinarse a otras acciones como la prevencién. (Bianco, 1999).

Parte de la estrategia para afrontar esta epidemia consiste en garantizar el
acceso universal a los antirretrovirales. Para que esto sea posible son las
opciones disminuir los precios o fabricar medicamentos -genéricos. Pero la
oposicion que esto supone por parte de las poderosas corporaciones
industriales (laboratorios), hace que el tema de la accesibilidad sea, antes que
una decision sobre salud publica, una decisién politica.

Con una poblacién empobrecida y afectada por el virus en constante aumento,
y ante los altos costos de las terapias antirretrovirales, algunos gobiernos estan
implementando  estrategias  politico comerciales en relacion a los
medicamentos. Algunos paises como Brasil*’, India y Tailandia han comenzado

45 presentado por Koffi Annan, secretario general de la ONU, se propuso la creacion de un fondo global
solidario para afrontar la epidemia, administrado por un comité independiente, sin fines de lucro,
integrado por donantes, beneficiarios y representantes de la ONU y de la OMS. En junio de 2001 se
realizé el aporte de los fondos. Esto gener6 una intensa polémica y critica hacia los paises mas ricos,
especialmente EU, que aportaron menos de lo esperado. (Bronfman &Herrera, op.cit)

% GATT: General Agreement of Tariffs and Trade (Acuerdo General sobre Aranceles Aduaneros y
Comercio) — OMC (organizacién Mundial de Comercio)

47 Hacia fines de los 90, Brasil dispuso la fabricacion de medicacion antirretroviral en su forma genérica,
lo que permitié disminuir el costo de produccion, y por lo tanto, distribuir estos medicamentos entre la
poblacion afectada con una cobertura del 100%. Entre los afios 1997-1999 ahorré 472 millones de dolares
gracias a la reduccion de costos de las hospitalizaciones, y asimismo se redujo la mortalidad por sida enla
poblacién (Jomal do Brasil, 9 de noviembre de 2000). En abril de 2001, la Alta Comisién para los
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a producir medicamentos antirretrovirales en sus formas genéricas, con
excelentes resultados locales y perspectivas de cooperaciéon con paises
africanos para instalar alli infraestructura de fabricacion de medicamentos.
Otros paises logran acordar compras consolidadas que abaratan
significativamente el precio de los medicamentos. En los UGitimos afios los
precios de los medicamentos antirretrovirales han evidenciado un descenso®.
La movilizacién de ONG's, PVVS y lideres mundiales ha contribuido a ese
proceso. Sin embargo, el tratamiento antirretroviral sigue siendo muy costoso
_en numerosos paises de bajos y medianos ingresos donde ia epidemia esta
creciendo rapidamente (ONUSIDA, 2004). Por lo tanto, los medicamentos aun
estan fuera del alcance de la mayoria de la poblacion afectada. _

El tema de la inequidad en el acceso a los medicamentos ha sido una consigna
recurrente en los Gltimos encuentros mundiales sobre vih/sida*®. Sin embargo,
los fuertes conflictos con la industria farmacéutica no ceden.

Pensar esta epidemia desde los derechos humanos ha permitido cuestionar la
prioridad otorgada a los derechos comercial y de propiedad intelectual que
asisten a las grandes empresas farmacéuticas y que impiden que el acceso a
los medicamentos sea masivo, entendiendo que en casos como el de esta
pandemia, el acceso al tratamiento medicamentoso responde al derecho a la
salud.

Existe una campafna mundial para instar a la empresas farmacéuticas a reducir
los precios o renunciar a derechos de patente para salvar a millones de PVVS.
Recientemente la ONU ha convocado a los paises de bajos y medianos
ingresos para que éstos desarrollen normativas locales de modo de producir
medicamentos antirretrovirales mas baratos, a través del ‘“licenciamiento
obligatorio”, un principio del comercio internacional que permite a los paises
usar patentes sin permiso del propietario, a cambio de una regalia razonable
sobre las ventas. En ninguno de ellos se ha registrado un caso de legislacion
en tal sentido, fundamentalmente por presiones de paises europeos y de los
EU que amenazan con retirar la inversion externa directa si se incurre en esta
practica.(Bronfman & Herrera, op.cit.)

Pero ademas, el acceso a los medicamentos se relaciona intimamente con las
politicas sociales que cada gobierno decida darse en relacion al vih. En esto, el
tipo de sistema de salud que tiene cada pais produce distintos resultados en la
respuesta local a la epidemia.

En el mundo coexisten distintas modalidades de sistemas de salud, pero ain
no estad generalizada la cobertura universal de las personas que viven con
vih/sida. A modo de ejemplo, de entre los mas de cuarenta paises que
componen América Latina, s6lo Argentina, Brasil, Chile, Cuba, Meéxico y
Uruguay brindan asistencia al 100% (atencién y medicamentos) a la poblacion
afectada, tal cual lo disponen sus respectivas normativas en vigencia.

Derechos Humanos de la ONU, propuso esta resolucion del gobierno de Brasil por la cual se reconoce
que “el acceso a la medicacion, en el contexto de epidemias como la del vih/sida, es un elemento
fundamental del derecho a la salud”. Todos los paises votaron a favor, con excepcion de los Estados
Unidos. (Bronffman & Herrera, op.cit)

48 B el 2000 el tratamiento recomendado por la OMS para un paciente durante un afio oscilaba entre los
u$s 10000 y u$s 12000. El precio actual de algunas combinaciones de genéricos es de u$s 300 por
persona y por afio (ONUSIDA, 2004)

9 Vancuver 1996 “One world, one hope”, Ginebra 1998 “Bridging the gape”, Bangkok 2004 “ 3x5”



1.3.5. La investigacion en vacunas ‘
A pesar de los esfuerzos internacionales®, aun no se vislumbra la posibilidad
cercana de una vacuna contra el vih. Dificultades econOmicas, politicas,
técnicas y éticas retrasan su salida. ,
Por su parte, los laboratorios privados no encuentran interés en invertir en -
investigacion y desarrollo de vacunas para un mercado potencial incierto como
el de los paises del Tercer Mundo. Por otro lado, el destino de fondos publicos -
para este mismo fin es aun mas escaso pues, la naturaleza mutante del virus
. exige la fabricacién de vacunas de “Gitima generacién”, lo que significa una
costosa inversion.
También se presentan cuestiones éticas que tienen que ver con la prueba de
las vacunas Y la incertidumbre respecto de los posibles efectos que podria
implicar para los voluntarios que participen en los protocolos de prueba.

%0 L.a “Iniciativa Internacional por la Vacuna contra el SIDA” (IAVI - International Aids Vaccine
.Initiative) es un proyecto de colaboracion internacional entre organizaciones para financiar e impulsar los
avances hacia el descubrimiento de una vacuna para ser utilizada en los paises en desarrollo donde la
epidemia se est4 propagando con mayor rapidez.
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Capitulo 2. Metaforas, estigmay exclusién: una vieja férmula del control
social :

2.1. Aspectos de la dimensién representacional del complejo vih/sida

A principios de la década de 1980, con la identificacion de los primeros casos

" de vih/sida comenz6 a desarroliarse un complejo proceso de construccién de.
significados en el que se combinaron la busqueda de "culpables”, las
acusaciones y el fantasma del "contagio”.

La novedad que para esos afios significaba el vih/sida y la falta de respuestas
desde la ciencia propiciaron un ambito de panico colectivo e incertidumbre,
facilitador de un proceso creciente de estigmatizacion y rechazo hacia los
afectados. El miedo impulsé la configuracion de una representaciéon: social
cargada de prejuicio y, a su vez, generadora de practicas de discriminacion.
Entre las primeras reacciones sociales circularon versiones de dudosa
intencién sefialando como lugar de origen de la enfermedad al Africa Central.
Otras decretaban una correspondencia directa entre "grupos", cuyas conductas .
eran consideradas "promiscuas” o "desviadas”, y su "responsabilidad” en la
_transmision del virus. \ ,

En el imaginario social se asocié fuertemente al virus con la enfermedad y la
muerte préxima como una secuencia inevitable. Al afectado se lo vinculé con la
culpa, recibiendo como castigo social la portacién de un estigma que podia
sefialarlo segun el caso como "victima inocente” o como "victimario”, pero
siempre como factor de riesgo en si mismo y como peligro social para el resto.
A lo largo de estos veinte afios se han producido cambios importantes. Desde
lo-médico cientifico, las investigaciones optimizaron los conocimientos sobre el

‘virus, la enfermedad, los sintomas, las vias de transmision, y los modos de
prevencion eficaces. Asimismo, propiciaron la elaboracién de medicamentos
que han logrado controlar la reproduccion del virus (vih) en sangre hasta
hacerlo indetectable, evitando de este modo el desencadenamiento de la
enfermedad (sida) y logrando una mejora en la calidad de vida de la persona
afectada. Desde lo mediatico, el tema ha sido instalado, debatido y difundido
entre la poblacién, facilitando la informacién y el esclarecimiento sobre los
habitos, conductas o incidentes que no implican ninguna posibilidad de
transmision del virus. Los nuevos conocimientos y estas aproximaciones mas
cotidianas han sentado las bases para facilitar un lento proceso de
desmitificacion del tema vih/sida, atenuar los sefialamientos sobre los llamados
otrora "grupos de riesgo”, y los discursos culpbgenos y acusatorios hacia los
afectados. Sin embargo, a pesar de estos avances, algunas viejas creencias, el
miedo y el estigma estan aun muy vigentes. :

En este sentido, y partiendo del supuesto que indica que las enfermedades
estan asociadas a significados socialmente construidos, que implican practicas
sociales, y por lo tanto generan consecuencias simbdlicas y materiales sobre
los sujetos que las padecen, el aspecto que propongo explorar en este capitulo
es el de las representaciones sociales relativas a la epidemia de vih/sida.
Repasemos, primero, algunos fundamentos tedricos.
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2.1.1. La “enfermedad” como construccién social

En cada grupo humano, lo que se entiende por "enfermedad"” es inmanente al
significado social que se le atribuye. Se trata de una construccion de sentido en
la que participan simultdneamente saberes de distinta naturaleza, aunque en
una relacién desigual.

Todo proceso de salud-enfermedad-atencion abarca al conjunto mas amplio de
representaciones y practicas (construccion social) que incluye, en una relacion
conflictiva de subalternidad /hegemonia, tanto al subconjunto de
representaciones y practicas de los legos, como al desarrollado por los
expertos, ambos enmarcados y condicionados por procesos econémicos,
sociales, culturales, ideolégicos y politicos.(Grimberg, Wallace, Margulies,
op.cit)

Por lo tanto, a lo largo de la historia, en cada contexto social las respectivas
designaciones sobre la salud, la enfermedad, la terapéutica y trato hacia los
enfermos han sido producto de complejos entrecruzamientos entre
modalidades socioculturales, condicionamientos e intereses econémicos,
disputas politicas, cuestiones de poder y control social, de los que participaron
distintos actores sociales.

La designacién de enfermedad produce sentidos subjetivos sobre los conjuntos
sociales. En ella se incluyen procesos de estigmatizacién, de asignacion de
connotaciones negativas que afectan el comportamiento de los sujetos sociales
aludidos y las actitudes que hacia ellos adopta el resto de la sociedad.

La construccién social que sefiala lo "sano" y lo "enfermo"” es legitimada en
virtud de los principios representacionales del modelo medico dominante, y en
ella estan presentes mecanismos de control y normatizacién social. En nuestra
sociedad occidental, el peso que en esta definicibn se le concede a las
representaciones médicas resulta contundente.

Si, como en el caso del vih/sida, la enfermedad en cuestion esta vinculada al
deterioro fisico y la muerte, si tiene entre sus rasgos biolégicos la
transmisibilidad, y si por sobre todas las cosas, su expansion no puede ser
controlada, la construccién de representaciones sociales adquiere un ritmo y
contenidos singulares. '

La aparicion de una enfermedad epidémica se convierte en una fuente
generadora de significados e interpretaciones. Y al respecto, la historia de la
humanidad da cuenta de inequivocos antecedentes en las epidemias de peste
negra del s. XIV, y las de célera s. XIX , influenza y sifilis de principios del s. XX

2.1.2. Medicina y control social: la "enfermedad” como categoria de
designacion :

Las ciencias sociales han dedicado especial atencion a las representaciones
sociales que designan lo "sano" y lo "enfermo”.

En su analisis sobre el tema E. Friedson (1978), desde la sociologia médica y
superando los planteos parsonianos de la enfermedad como desviacion,
aborda la cuestion desde otra perspectiva: la medicina como la institucion
social cuya misién fundamental ha consistido en crear “enfermedad” en tanto
significado.

Explica como, a lo largo de la historia, fueron produciéndose sucesivos
procesos de desplazamientos de legitimidad entre la religion, el derecho y la
medicina como las instituciones sociales autorizadas para crear significados de

28



desviacion. Fue a partir de los procesos de secularizacion en los paises
industrializados que la religion fue perdiendo crédito como fuente de
definiciones de ese tipo de conductas o actitudes. Posteriormente el derecho se
dedicé a designar actos de desviacion en los que el actor es considerado
responsable y merecedor de castigo; en tanto que la medicina se atribuyé
aquellas desviaciones de las que el sujeto no es “culpable”, y que necesita
tratamiento. A la par de estos procesos de reemplazo y legitimidad de estas
agencias de control social se sucedieron las respectivas transformaciones en
las definiciones de "anormalidad"”, y las sanciones hacia ella. :

Este socitlogo sefala que en el mundo modermno y occidental, la conducta .
desaprobada recibe cada vez mas el significado de enfermedad que requiere
tratamiento, que el de crimen que reclama castigo, o el de pecado que necesita
gracia 'y compasion®'. En nuestras sociedades la enfermedad es valorada como
la categoria socialmente asignada a la desviacion, y por lo tanto, igualmente
ponderada es la institucién social encargada de su designacién y correccion: la
medicina. : S
Por otra parte, esta ciencia se ha forjado una posicion de prestigio en la estima
social por propio “mérito” tras sus avances en investigacion, asi como por sus
éxitos en los tratamientos de las enfermedades infecto-contagiosas,
‘identificandose con una visién del mundo legitimada en la racionalidad
cientifica; y avalada por el respaldo que recibe del Estado, en tanto éste utiliza
sus designaciones de desviacién como las “oficiales”.

Esta confluencia de situaciones, entre otras, ha propiciado la ampliacién de la
jurisdiccion de la medicina en cuanto a la variedad de conducta desviada a
designar  (alcoholismo,  adiccion, hiperactividad, ~~ obesidad, suicidio,
delincuencia, violencia, problemas de aprendizaje, homosexualidad, etc.), y su
creciente hegemonia y prestigio. 4 )

La utilizacion de la "enfermedad" como categoria. de  designacion va. -
acompafiada de algunos supuestos. En primer -lugar, que existe una
corporacién profesional, idénea y organizada que define y asigna esos rétulos,
y que ademas cuenta con la capacidad de corregir esa desviacién o
anormalidad. En segundo término, que el enfermo es necesariamente un
profano, que por lo tanto esta obligado a aceptar y asumir ese diagnéstico, asi
como a cooperar con el tratamiento “correctivo’, pues su misma condicién de
lego justifica la intervencion activa que sobre €l aplique el experto.

La medicina tiene por propésito atribuir significados sociales y morales a partir
de la imputacién de enfermedad y de la accion directa que dispone sobre el
paciente para eliminar esa conducta desviada. Con esta formula desempefia un
rol normativo sobre las practicas sociales, ejerciendo funciones de control y
legitimacion del orden social. '
A pesar de esta explicita misién moral, en su practica la medicina aparenta ser -
un simple acto técnico, como una paraddjica intervencion "neutral”. Este disfraz

51 A 1a luz de la historia de la construccién social del vih/sida, podriamos replantear esta afirmacion del
autor, sosteniendo en cambio que en el caso de esta epidemia se han combinado singularmente estos tres
sentidos: pecado, crimen y enfermedad. Adn, en algunos discursos fundamentalmente religiosos y
conservadores, circulan y permanecen los argumentos referidos al virus y la enfermedad como “la plaga™
un “castigo divino” como respuesta a las conductas “antinaturales” y los “excesos”. Por otra parte, el
sentido de "criminalidad" se asienta sobre la supuesta intencionalidad en la transmisién del virus.
Actualmente se considera un "arma" a una aguja o jeringa con sangre infectada.
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es posible gracias a la existencia de un acuerdo universal en lo que se define
como enfermedad: su indeseabilidad. '

Sin embargo, tal neutralidad es improbable si consideramos, como sostiene
Conrad (1982), que las enfermedades son construcciones humanas
hipotéticas, juicios sociales negativos cuyo diagnéstico “(...) afecta el
comportamiento de las personas, las actitudes que adoptan ante si mismas, y
las que los demas adoptan ante ellas (...)".(Conrad, op.cit)

E. Friedson aborda este tema explorando en la interaccién médico-paciente. En
esa circunstancia, los profesionales, con sus definicién diagnéstica y
prescripciones definen la moralidad de distintos tipos de conducta, indicando al
paciente las reglas y las transgresiones. Suelen criminalizar al paciente
sefialandolo como responsable de realizar “practicas arriesgadas’, dejando
fuera de toda consideracién a los procesos sociales o estructurales que
condicionan esas practicas. A la hora de diagnosticar, subestiman las
cuestiones vinculadas con los significados sociales de algunas enfermedades y
su relacién con el estigma. A su vez, los médicos interpretan su practica como
una intervencion objetiva. Sin embargo, la subjetividad del profesional entra en
juego al momento de interpretar los sintomas, de prescribir el tratamiento y de
“registrar los resultados. El diagnéstico y el tratamiento dependen en parte de lo
que no esta "sano" y por otro lado de la pertenencia del agente profesional a un
sistema de referencias académicas, sociales y personales. La primer
consecuencia de la actividad médica es su predisposicion a buscar y hallar
enfermedad. Esto deviene en casos de sobrediagnéstico y sobreprescripcion,
que muchas veces someten a los pacientes a medicaciones, anélisis e
intervenciones quirirgicas innecesarias. De esta forma se hace evidente la
asimetria propia de la relacion médico-"paciente”, en la que el enfermo se ubica
en una posicion mas bien pasiva y resignada ante las indicaciones del
profesional. : S o

Por su parte el enfermo también participa del proceso de diagnoéstico y
tratamiento con sus propias percepciones sobre la salud, la enfermedad, el
dolor, el sufrimiento, los sintomas, los prejuicios y el estigma asociados a la
afeccion. ‘ o

Entre los métodos de la medicina, a la construccion e imputacién de
enfermedad le sucede la medicalizacion®’. Conrad analiza el tema de la -
medicalizacion de la anormalidad y el control social, evidenciando los lazos que
unen las definiciones e intervencion médicas con los intereses del Estado y con
los intereses econémicos de importantes industrias. Segun este autor, las
_compaiias farmacéuticas dedican desde la investigacion y publicidad
esfuerzos sistematicos para fomentar la medicalizacién de la mayor cantidad
" posible de afecciones y malestares. Esta industria reinvierte aproximadamente

el 25% de sus ganancias en la promocion entre los médicos de la prescripciéon -

de medicamentos. Por lo tanto, cuando una definicion de anormalidad y su
correspondiente tratamiento medicalizado se institucionalizan, se desarrolian
fuertes intereses para que asi se mantenga. : «

Por otra parte las definiciones de la medicina son legitimadas desde otras
agencias de control social: tribunales, carceles, escuelas, centros de salud
mental.

32 Son otro métodos: la cirugia, el control de la natalidad, la ingenieria genética.



De este modo, la creciente medicalizacion de la anormalidad en la sociedad
occidental genera como consecuencias la expansion de la jurisdicciéon de la
medicina hacia areas cada vez mayores, el dominio del modelo medico, la
ignorancia de los procesos sociales que condicionan el comportamiento, y
finalmente, tras el velo de neutralidad moral, la medicina logra extender sus
atribuciones como agencia de control social, en nombre de la salud. '

2.1.3. El modelo médico. Principios y funciones

La construccion social (representaciones y practicas) del vih/sida se encuentra
enmarcada en los principios diagndsticos, terapéuticos y representacionales
propios del modelo médico dominante, o como lo define Menéndez (1992), el
Modelo Médico Hegemoénico (MMH) que ha venido expandiéndose desde fines
del siglo XVIII, legitimando esa hegemonia con el respaldo de los criterios
cientificos y con el aval del Estado, al que se encuentra sometido. Este
conjunto de saberes, teorias y practicas generadas en el desarrolio de la
"medicina cientifica" fue subsumiendo otras practicas y saberes populares,
constituyéndose en el unico método eficaz en el tratamiento de las
enfermedades. :
Este modelo detenta tres rasgos caracteristicos: el biologismo, la ahistoricidad,
y la asociabilidad. El primero es el atributo principal, en tanto fundamenta y
garantiza la cientificidad del saber y practica médicos, jerarquizandolo respecto
de los modelos alternativos. Preconizar lo biolégico como el rasgo explicativo
por excelencia implica entender la enfermedad como un hecho natural, sin
historia, s6lo con evolucién; atribuyéndole al mismo tiempo una gran autonomia
respecto de condicionantes sociales, opacando los procesos socioeconémicos,
culturales e histéricos que condicionan el proceso de salud-enfermedad-
atencion. Asi, el modelo médico, fundamentado en- un saber anatomo-
‘fisiologico que tiene por base epistemoldgica el estudio riguroso del cuerpo,
desplazd su atenciéon desde lo colectivo hacia lo individual. Esta mirada del
cuerpo como "maquina” y como receptaculo de la enfermedad habla de un ser
anatomizado, aislado, desvalorizado. Esta idea rompe con la concepcién del
hombre como tal, con una pertenencia histérica, social y cultural. En términos
de Le Breton (1990), la medicina ha ejercitado un "rito de borramiento del
hombre". . :
Coherente con sus fundamentos, la préactica médica es formulada como un acto
técnico, en un intento por ocultar la sociabilidad que implican la asignacién de
significados de enfermedad y la intervencion médica respecto del paciente. E!
personal médico en su mayoria suele identificar su accionar con la funcién de
cura, y en segundo término con la de prevencién y mantenimiento. Esta
supuesta neutralidad y la identificacion de la practica médica con la cura se
vinculan con otras funciones menos explicitas: el control social y la funcién
econémica-ocupacional. El control social y la normatizacion estan
enmascaradas tras la practica del profesional, quien a través de las acciones
de prevencion, cura y medicalizacion, sefala las pautas correctas a seguir,
condenando moraimente las "incorrectas”. Por su parte, el costo de la atencion
curativo-reparadora en cantidad de recursos humanos empleados e inversién
en equipos y farmacos contribuye al PBI, acorde a los intereses del capitalismo.
De alli el poco éxito de las acciones preventivas, que de hecho requieren un
minimo de complejidad técnica y profesional y producen mejores resultados en
cuanto a la salud de la poblacién. (Menéndez, op.cit)
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De este modo, el saber y practica médicos separan lo biolégico de lo social
diluyendo algo que es comln a todos fos padecimientos: las enfermedades
producen sentidos subjetivos y colectivos que participan en el proceso de
salud-enfermedad. Las enfermedades "son sociales en la medida en que
operan en conjuntos sociales que construyen significados, que intervienen
dentro de relaciones de 'contagio social’, de incidencia desigual segun ia
pertenencia social o cultural, de acceso diferencial a los servicios. Que el
origen inmediato. sea biolégico, que las consecuencias sean fisicas, no
invalidan este obvio punto de partida". (Menéndez op.cit)

2.41.4. Vih/sida: metiforas en proceso. El rol de las representaciones
médicas , '
La epidemia de vih/sida ya lleva mas de veinte affos en el mundo. Los
significados y practicas sociales relativos a ella han ido conformandose en un
proceso dinamico, permeable a los cambios y las novedades. Por ello, ciertos
sentidos y categorias han sido resemantizadas a lo largo de este tiempo, y
probablemente continien en movimiento. Repasemos la historia de esta
evolucidn y el rol que en ella han jugado las representaciones médicas®® sobre
el vih/sida. :
El investigador médico R. Swenson (1989) recorre la historia para analizar la
forma en que las sociedades han respondido a las epidemias, considerando las
construcciones sociales que en cada época se configuraron respecto de la
lepra, la peste negra del siglo XIV, la sifilis, el célera, la tuberculosis y el sida.
En su estudio reconoce que si bien la ciencia ha avanzado enormemente hacia
la comprensién de la biologia de las enfermedades, las respuestas sociales no
han variado demasiado en los Gltimos seiscientos afos

En un analisis comparativo, este autor encuentra ciertos comportamientos
sociales que se han repetido en las distintas epidemias a lo largo de la historia,
y distingue dos de ellos que aparecen renovados en el desarrolio del vih/sida:
la renuencia a reconocer el avance de la enfermedad en los primeros
momentos de la epidemia; la necesidad de buscar culpables de su origen y
difusion®. :

En los primeros afios a partir de su descubrimiento, el vih/sida fue asociado
exclusivamente con practicas homosexuales tituldndosela como "peste rosa".
Con este rétulo, la informacién circulé por los medios, reproduciendo asi la
representacion médica de la homosexualidad masculina como categoria
patolégica. De hecho, esta idea consolidd su legitimidad a través de
organismos oficiales como el CDC (Centro de Control de Enfermedades) de
Estados Unidos, donde en 1981 se registraron los primeros casos, para los que

53 Entendemos por representaciones médicas al conjunto de categorizaciones y prescripciones que
organizan las caracteristicas de la practica médica. Son categorias, metodologias y procedimientos .
obtenidos en la formacion y en la préctica profesionales. Incluyen las formas teéricas, técnicas especificas
y las formaciones interpretativo-valorativas que se expresan en los criterios de diagnostico, clasificacion,
tratamiento, prevencion, etc. Son una construccion histérica en curso en la que se articulan procesos
tedrico-técnicos propios de la formacién profesional, procesos institucionales e ideologicos . (Grimberg,
Margulies, Wallace, 1994) : :

54 Otras reacciones sociales repetidas: el auge de las terapias alternativas ante la percepcion del fracaso de
la medicina de su tiempo, y la promulgacién de leyes y normativas destinadas a ejercer algan control

sobre la propagacion de la enfermedad.
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se utilizé la denominacion GRID** (inmunodeficiencia relacionada con los
gays).
En cuanto a la significacién, esta primera etapa en la que se relacioné
directamente al vih/sida con la homosexualidad y la transmision sexual tuvo
una influencia decisiva en las posteriores representaciones sociales sobre la
enfermedad y los afectados. o
Algunos sentidos que estan profundamente arraigados en la significacion social .
de esta epidemia, encuentran su origen en el proceso de conformacién de las
representaciones médicas sobre el vih/sida. Por ejemplo, a pesar de compartir
caracteristicas comunes con la hepatitis B, en tanto que virus en sangre, el
vih/sida se constituyd como una ETS (Enfermedad de Transmisién Sexual),
ponderandose entonces una de las vias de transmisién posibles. De este
modo, al estigma del vih/sida se asocio la carga simbdlica de quebrantamiento
moral de las enfermedades transmitidas sexualmente. - :
Para M. Horton y P. Aggleton (1989), el sentido estigmatizante que identifica a
las ETS en general, sumada a la histérica construccion médica de la
homosexualidad masculina como patologia (que implica “anormalidad’,
“promiscuidad” y “perversién”), sentaron las bases 6ptimas para la. .
modelizacion de una construccién social del vih/sida como enfermedad de un .
~grupo minoritario y marginado, una afeccion en respuesta a los “desbordes”
sexuales de un conjunto social. ' '
Esta clasificacién del vih/sida como ETS asemejé las representaciones
populares respecto de esta enfermedad y los afectados por _ella en una
estrecha vinculacién con las propias del modelo que representé al sifilitico
hacia fines del siglo XIX. En aquella época, la enfermedad “venérea” sefal6 a
quienes intencionalmente transgredian con su "licenciosidad sexual’ los valores
morales, poniendo en peligro instituciones socialmente enaltecidas como el
" matrimonio y la familia. Llegado el caso, ante la necesidad urgente de salvar el
honor del varén burgués, los médicos proclamaron ia idea de una transmision
"casual’, no sexual de la sifilis y la gonorrea (Swenson, op.cit), "contagio
inocente” que se producia por el simple contacto con objetos, ropas, vajilla, -
sanitarios publicos que hubieren sido utilizados previamente por enfermos.
Explicacion tranquilizadora para la esposas contagiadas, que evitaba poner en
duda la reputacion y fidelidad de sus maridos. Podriamos considerar esta
anécdota como un til indicio que nos ayude a comprender por qué aun hoy
subsisten, a mas de dos. décadas del primer caso, las dudas y los miedos al
contacto con personas que viven con el vih, a compartir con ellas vasos,
natatorios, ropas, espacios y actividades; y asimismo, reconocer el origen del
surgimiento de la categoria social de "victima inocente" % :
Los "chivos expiatorios” de esta moderna epidemia resultaron los varones
homosexuales y los adictos, entre quienes se detectaron los primeros casos. -
Mas tarde se apodé al vih/sida como "la enfermedad de las cuatro haches"
sefialando a los homosexuales, los haitianos, los heroinémanos y los
hemofilicos. Las trabajadoras sexuales (hookers) también fueron incluidas.
Todos ellos cargaron con el estigma, diferenciados del resto con el rétulo de
"grupos". Fueron acusados como responsables por la existencia y la

55 GRID: Gay Related Immune Deficiency : g
%6 Vulgarmente suele denominarse de esta forma a quienes contrajeron el virus en un accidente, por una
transfusion, o por via perinatal o vertical. : :
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diseminacion del virus, sefialados desde algunos discursos, con mayor o menor
~ explicitacion, como merecedores del castigo por su “moral decadente”.

En epidemiologia se utiliz6 la categoria conocida como "grupos de riesgo". Tal
como sefialan D. Rossi y G. Touzé (1992), la identificacion de los "grupos de
“riesgo” (y no "grupos en riesgo"”) se sustentaba en una concepcion biologicista
que caracterizaba a una misma conducta como delito y patologia a la vez; y en
' la que el enfermo aparecia como socialmente peligroso. Desde un discurso
benefactor ciertas acciones aparecian criminalizadas, y los ejecutores de esas
practicas se convertian en una amenaza. Por lo tanto, el rétulo contemplaba el
~ “riesgo" que implicaban esos determinados sujetos para quienes no compartian
sus conductas. '

Posteriormente se reemplazd la categoria "grupos de riesgo" por la de
"conductas de riesgo”, y mas recientemente por "poblaciones vulnerables”. Sin
embargo el vinculo entre culpabilizacién y riesgo “(...) en los procesos de
estigmatizacién social no se ha abandonado. Sigue sin ser lo mismo, a los
efectos del estigma que se porta, quien se contagi6 por via de una transfusion
sanguinea de quien se infecté por medio de un contacto sexual (...)" (Rossi &
Touzé, op.cit). Y podriamos arriesgarnos a afirmar que la culpa y el estigma
- aumentan si ese contacto fue “homosexual’. :

. Hasta la aparicién de los cécteles antirretrovirales el discurso médico sostenia
la irreversibilidad de la infeccion por vih, la inexorabilidad de su evolucion hasta -
el desarrollo del sida, y en consecuencia, de la muerte. Planteado asi, en la .
representacién social fue asociado sintagmaticamente el virus, con la
enfermedad y la muerte. Una muerte lenta y temida.

El miedo al "contagio” (y a una muerte casi garantizada, para ese entonces)
agudizaba la carga estigmatizante que ya poseia. La respuesta social consistié -
en identificar y separar en grupos: ‘sanos” — “portadores’, “portadores” —
“enfermos”, ‘responsables” - ‘“victimas inocentes’, ‘“vulnerables” - “no
vulnerables”. Distinguir permitio apartar e intervenir sobre las acciones, las
elecciones personales y las relaciones entre los sujetos. Y al mismo tiempo,
sefialar esa otredad, esa extrafieza, sirvié para avivar una fantasia sobre la
invulnerabilidad del resto, de “la poblacion general” los no desviados.
Probablemente, esa ficcion sea en parte responsable del crecimiento de la
epidemia hasta los niveles actuales. . '

Otro ingrediente de fuerte influencia sobre las representaciones médicas del
vih/sida lo conforman las representaciones médicas sobre la sexualidad.
(Grimberg, 1995). Esta ha sido construida a partir de una concepcién biolégico
moral centrada en la heterosexualidad reproductiva, desde la que se definen
las nociones de sexualidad “normal’ y “patolégica”, y que supone un modelo de
pareja “fiel”, “estable” y mondgama. La definicion de sexualidad queda reducida
-a la cuestién del “acto” o “sexo”, y los procesos sociales, econémicos, politicos
o simbélicos vinculados estan fuera de toda consideracion. Mucho menos
aquellos subjetivos relativos al placer y el deseo. De esta forma, la sexualidad
se ftransforma en un objeto aislable y factible de intervenciones de
normatizacion y control.

En el caso del vih/sida, su asociacién sintagmatica con las ETS ha producido
una focalizacién de los criterios de causalidad, clasificacion y prevencién sobre
la sexualidad, quedando ésta convertida en una “practica de riesgo” en si
misma. En la practica médica, el fundamento moral de las representaciones
relativas a la sexualidad, sobre las que se montan las representaciones
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médicas del vih/sida, se revelan en el uso cotidiano de categorias de fuerte

contenido valorativo (“homosexualidad”, “promiscuidad”, “prostituciéon”), y en las

recomendaciones preventivas - esenciaimente disciplinaress". El efecto de

sentido: el fortalecimiento de procesos de normatizacién y control social, y -
consecuentemente, la reproduccién de procesos de estigmatizacién y

discriminacion de practicas y grupos sociales. :
. Segln R. Swenson (1989) y otros investigadores del tema (D. Jodelet, 1993; S.

Sontag, 1989; S. Watney, 1989; H. Standing, 1992; M.Horton, 1989), los

significados atribuidos al vih/sida son una mixtura entre connotaciones mas

antiguas pertenecientes a otras enfermedades (lepra, sifilis, tuberculosis,

céncer), resemantizada en virtud del contexto actual y con algunos rasgos

particulares.

De la construccion social surgida a partir de la epidemia de lepra ocurrida en la

Edad Media, Swenson rescata algunas similitudes con el vih/sida: la

explicacion del padecimiento de la enfermedad como producto del castigo

divino, la discriminacién de los enfermos y la condena al encierro en los

leprosarios. Con estas antiguas reminiscencias, en algunas oportunidades

circularon expresiones alusivas a la necesidad de crear "sidarios" O .
"sidatoriums”, para recluir en ellos a los afectados®® en su connotacién de

desviados. : ‘

Para S. Sontag (1989), en la "genealogia metaforica” del vih/sida se evidencia
una doble referencia a enfermedades preexistentes: al cancer, en tanto
microproceso evolutivo-que se percibe como "invasién” en el cuerpo; y a la
sifilis, en tanto su transmision evoca "contaminaciéon”.

Esta ensayista norteamericana (fallecida recientemente a causa del cancer),
reflexioné sobre los procesos de metaforizacion que se desencadenan en torno-
a ‘las enfermedades, cada cual con las connotaciones particulares que las
definen®®. Historica y actualmente, la medicina utiliza metéforas militares para
hacer alusion a la enfermedad: ésta “invade” el cuerpo, el organismo se
. "defiende" con su sistema inmunolégico, las terapias actian "agresivamente”
atacando bacterias, virus y gérmenes, las campaiias de salud implementadas .
en casos de epidemia incluyen en su titulo el. sintagma "lucha contra" (p.e.
Programa Nacional de lucha contra el SIDA). El empleo de estas metéforas
militares se acentia notablemente cuando se trata de una enfermedad

temida®.

57 Son estas recomendaciones: retardar la iniciacion sexual, practicar la abstinencia, respetar la fidelidad
mutua y constante en el seno de la pareja, y para quienes no tienen pareja estable, reducir la cantidad de
compafieros sexuales y usar siempre y correctamente preservativos en cada contacto sexual. (Fuente:
Position Statement on Condoms and HIV Prevention - ONUSIDA ~ July 2004) :

%% Para el caso puntual de nuestro pais resultan ilustrativos los dichos que el entonces cardenal primado .
Antonio Quarracino formulara en su programa "Claves para un mundo mejor" del canal estatal ATC en
agosto de 1994, cuando en oportunidad de abordar el tema-del vih/sida declaré: "En la Argentina hay que
crear una zona para que todos los gays y lesbianas vivan alli. Con sus leyes, su periodismo, su TV., y
hasta su Constitucién”. (revista Noticias, n° 922, 28/8/94, pag. 68)

%9 Bn ese estudio la categoria “metéfora™ no sblo alude al recurso lingistico (y literario) de denominar "o
dar a una cosa el nombre de otra" (Sontag, 1989:11), sino a 1a atribucién de significados y caracteristicas,
a la interpretacion. :

% Emily Martin (1994) reflexiona sobre algunas transformaciones en las formas de concebir la salud, la
enfermedad y el cuerpo sucedidas entre la época de la poliomielitis y la del vih/sida. Su investigacion
revela una tendencia actual a entender estas ideas desde la perspectiva de los sistemas complejos, lo que
ha favorecido el pasaje desde la representacion del cuerpo rigido como fortaleza a otra que lo pondera en
virtud de las cualidades de flexibilidad y adaptabilidad de su sistema inmunolégico (una transformacién
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" El caso del vih/sida, por tratarse de una afeccion de origen desconocido, aun
sin tratamiento definitivo, fuertemente vinculado a la muerte y la sexualidad, y a
sectores estigmatizados reunié los requisitos necesarios para convertirse en
una fecunda fuente de metaforas. ,
Es evidente cémo en la construccién social del vih/sida ha operado un sistema.
valorativo-normativo constitutivo de las representaciones medicas. -
Desde el discurso médico, la identificacién de “grupos” y “practicas” bajo el
concepto de “riesgo”, la asociacion del vih/sida como una ETS, el uso
profesional de categorias moralizantes respecto de la sexualidad han tendido a
. fortalecer procesos de estigmatizacion y discriminacion de los afectados, ha
 reforzado la idea del vih/sida como una afeccion de minorias, y ha expandido la
funcién disciplinadora y normativa de la medicina, esta vez sobre el campo de
la sexualidad y la intimidad. ' , ‘
Identificar al virus con la persona que lo posee (un "sidoso", un seropositivo), ..
generalizar las visiones de “plaga” o "castigo divino", incorporar categorias
como “grupos de riesgo’ o “promiscuidad”, discriminar por accién u omisién a la
PWVS, han sido distintas formas de expresién de los contenidos moralizantes y
disciplinares de las representaciones médicas en las. respuestas sociales del

" sentido comun.

2.1.5. Estigma, discriminacién y exclusion social , -

Como mencionaramos al inicio de este capitulo, en contraste con los avances
en el conocimiento del virus y la enfermedad y el desarrollo de tratamientos -
mas eficaces, a nivel global no ha habido grandes logros en el intento por
mitigar el impacto del estigma y la discriminacién sobre las personas afectadas. -
A pesar del tiempo transcurrido y los esfuerzos invertidos, los procesos de
estigmatizacién y discriminacion relacionados con el vih/sida aln estan
vigentes, y se han transformado en la asignatura pendiente de la salud publica
y los programas educativos. : :

Desde el inicio de la epidemia, el tema de las respuestas socioculturales
cargadas de estigma, discriminacién y negacién han sido evaluadas como
“peligrosas” y contraproducentes en relacion al propésito de controlar la
expansion del vih/sida®'. : | o :

La recurrencia de éstas y el fracaso en los intentos por modificarlas evidencian
una problemética social més profunda, probablemente, un aspecto constitutivo
en la vida social actual.

Para analizar este tema es imprescindible situar esta epidemia en su contexto.
Como se describié mas arriba el vih/sida surgié y se desarrollé en un periodo
caracterizado por los cambios sociales que impuso la globalizacién. Entre ellos:
la reestructuracion radical de la economia, la concentracion de la riqueza, el
crecimiento de la pobreza, la aceleracién de los procesos de exclusién social.
Las nuevas formas de exclusién de la globalizacion reforzaron desigualdades y
exclusiones ya preexistentes como el racismo o los conflictos religiosos, y
probablemente nuevas y viejas formas interactuaron sinérgicamente entre
ellas. -

que la investigadora interpreta como una nueva version de Darwinismo social). A pesar de estos cambios,
el uso de las metiforas militares prevalece tanto en el discurso médico como en el del sentido comun.

61 3. Mann, fundador de! Programa de la OMS sobre Sida, en la Asamblea de la ONU de 1987 caracterizd
la estigmatizacion y discriminacién vinculada al vil/sida como la tercer epidemia.

Al
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En consecuencia, la estigmatizacion y discriminacion vinculadas al vih/sida han
funcionado dentro de un sistema mas amplio de desigualdad y exclusion social.
Para profundizar sobre este punto resulta interesante retomar los aportes que
Parker & Aggleton (2002) proponen: considerar la estigmatizacién y la-
discriminacién, ‘en tanto que procesos sociales, en relacion con las ideas de
poder y dominacién.
Estos autores sostienen que el estigma tiene un rol clave en la produccion y
reproduccién de las relaciones de poder y control en los sistemas sociales,
pues él perpetua las desigualdades sociales. '
La estigmatizacion y discriminacion toman forma en contextos singulares de
cultura e historia, razén por la cual, para apreciar su naturaleza social y
dinamica, al tiempo que su complejidad y diversidad intercultural, se hace
necesario analizar estos procesos en su entorno especifico.
Ambas funcionan en un punto de interseccion entre cultura, poder y diferencia.
Y es revisando la relacién entre estas categorias en contexto lo que permite
comprender el estigma, la estigmatizacién y la discriminacién, no como un
fenémeno aislado o individual, sino como parte de un proceso social que
resulta primario para la constitucion del orden social. :
Por ello es esencial explorar como el estigma es utilizado por el Estado, las
comunidades y los individuos para producir y reproducir desigualdad y
exclusion. ' _ '
La estigmatizacion funciona no sélo en relacion a la diferencia, sino
fundamentaimente a los intereses dominantes de legitimar las estructuras de la
desigualdad social, y de forzar la aceptacién del sometimiento entre los
dominados. : - ' o o
En este sentido, Parker & Aggleton proponen analizar como opera la
estigmatizacion, a través de los conceptos de poder (Foucault),violencia
‘simbélica (Bourdieu) y hegemonia (Gramsci), pues estos permiten destacar no-
solo la mision de aquella como herramienta de control social, y en
consecuencia su funcionalidad respecto del poder, sino visualizar sus efectos
en los cuerpos Yy las mentes de los estigmatizados. -
Como procesos simbdlicos, la estigmatizacién y la discriminacién reproducen y
legitiman la desigualdad y la' dominacion al mismo tiempo. La estigmatizacion |
sefiala la diferencia, en tanto que la discriminacion la convierte en desigualdad
y exclusion social. : ,
Ambas funcionan con cualquiera de los ejes principales de la desigualdad
estructural: clase, género, edad, raza o etnicidad, orientacion sexual, etc.
Esta perspectiva analitica a la que invitan los autores permite ponderar las
variables socioculturales, politicas y econdémicas que estructuran el estigma, la
estigmatizacion y la discriminacion - como procesos sociales vinculados
inherentemente a la produccion y reproduccion de desigualdades estructurales -
(Parker & Aggleton, op.cit) ) :

2.1.6. El estigma y la discriminacién relativos al vih/sida -
La imputacién de enfermedad implica una correspondencia directa con el
estigma al que esta asociada®. Y en ese sentido, las metéforas que surgieron

62 Entendemos la estigmatizacion como un proceso histérico y social de construccion de categbrias que
designan atributos descalificadores, y que son aplicados a ciertos actores sociales por parte de otros que
pertenecen a sectores hegeménicos (Conrad y Schneider, 1985). :



‘en torno del vih/sida resultaron en el refuerzo y legitimacién de la
estigmatizacion y discriminacion de los afectados.
En la carga negativa del significado de esas metaforas encontramos el
fundamento. Desde un principio el vih/sida fue concebido como sinénimo de
muerte, como horror (y los afectados, satanizados y temidos), como castigo .
(por una conducta inmoral), como crimen (remitiendo a las victimas inocentes y
culpables), como guerra (lucha contra un virus que debe ser combatido), y
especialmente como otredad (visto como una calamidad de “otros’, los que
estan separados) (Parker &Aggleton, op. cit.). -

_El estigma y la discriminacién relacionados con el vih/sida se han constituido y

_operan en relacion a formas de estigmatizacién y exclusion previas,
adquiriendo formas singulares en virtud de los contextos sociales y culturales
en los que se desarrollan. Pueden identificarse cuatro fuentes preexistentes de
estigmatizacion, que estan presentes en toda cultura, y que han reforzado y
resignificado sus contenidos en las respuestas sociales al vih/sida: e! estigma
en relacién a la sexualidad, el vinculado con el género, el relacionado con la
raza o etnicidad, el estigma relativo a la pobreza y la marginalidad. .
El mas evidente es el estigma sexual. Quiza sea la asociacion mas arraigada
“en la estigmatizacién y discriminacién vinculadas al vih/sida. Como se explicd
més arriba algunas circunstancias hicieron su aporte: el hecho que los primeros
casos de vih se detectaran en poblaciones minoritarias cuyas practicas
sexuales eran consideradas “desviadas’ y “promiscuas”’, la influencia de las
representaciones médicas respecto de la homosexualidad como patologia y del
vih/sida como ETS. En la representacion social esto resulté en una fuerte
asociacién del vih/sida con la transmisién sexual. '

“El estigma asociado al género también ha contribuido a la estigmatizacion
vinculada al vih/sida. En la mayoria de los paises en desarrolio las mujeres se
encuentran en desventaja social, cultural, econémica y politica: son usualmente
excluidas de posiciones de poder y de toma de decisiones, les es negada una
participacion comunitaria en igualdad de oportunidades, y pueden estar
sometidas a leyes y/o practicas punitivas ‘que ejercen control sobre sus
cuerpos, relaciones sexuales y capacidad reproductiva. En las sociedades
donde se encuentran mujeres que viven con vih/sida, y donde la epidemia se
relaciona con- patrones de transmision heterosexual, ellas son especialmente
sefialadas como las responsables de la expansion de la epidemia, en especial
las trabajadoras sexuales, quienes desde los primeros tiempos fueron
identificadas como “grupo de riesgo’. Este trato hacia las mujeres también esta
presente en la atencion de su salud®. Entre el estigma y discriminacién basada
en el género y los correspondientes al vih/sida se ha establecido un lazo que
los refuerza mutuamente, generando vulnerabilidad de las mujeres al vih/sida,
fundamentaimente en los paises del Tercer Mundo. A las desventajas que las
somete la subordinacién de género, el estigma del vih/sida agrega otra variable
que agudiza su vulnerabilidad: el abandono de sus parejas, familias y
comunidades®. El resuitado concreto: una creciente feminizacion del vih/sida,

€3 A pesar que el discurso médico sostiene que la mujer presenta mayor vulnerabilidad a contraer el vih
que el varén en las relaciones heterosexuales sin proteccion , en la representacién médica es la mujer,
especialmente la “prostituta” (luego Ia embarazada y la'madre) quien aparece como “la transmisora” del
virus. (Grimberg, 1995) :

64 Seguin informan estudios sobre mujeres con vih/sida, éstas suelen recibir respuestas muy diferentes de
~ su comunidad y familia que las que reciben los hombres con vih/sida: en tanto estos suelen ser
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asociado a la previa feminizacién de la pobreza y a la feminizacién de las
victimas de maltrato y violencia.

La estigmatizacién y discriminacién vinculada con la etnicidad también
constituyen formas preexistentes que han interactuado con el estigma y
discriminacién relativos al vih/sida. Fueron frecuentes, especialmente en los
primeros afios de la epidemia, las explicaciones racistas respecto del origeny -
la transmisibilidad del virus en virtud del origen étnico. Asi fueron sefalados los
africanos y los haitianos. El estigma vinculado a la raza ha funcionado como un
instrumento para vigilar y mantener los limites étnicos, misibn que se vio
fortalecida al asociarse con el estigma y discriminacion correspondientes al
vih/sida. A su vez, la marginacién y exclusién social previas, expresion de la
estigmatizacion y discriminacion étnica, estan ligadas en la actualidad a la
vulnerabilidad de estas poblaciones frente a la epidemia de vih/sida.

La pobreza también se ha conformado en una de las fuentes de estigma, que a
menudo en combinacién con el estigma étnico, se ha asociado a la
estigmatizacion y discriminacién relativa alvih/sida. - _ *
En todos los casos, estos ejes de estigma y discriminacién preexistentes
(sexual, de género, étnico, de clase) han interactuaron sinérgicamente con el
estigma asociado al vih/sida, caracterizando la historia de las respuestas
sociales a la epidemia, y contribuyendo a la vulnerabilidad de los grupos
estigmatizados al vih/sida. '

Esta combinacién de fuentes de estigma y discriminacién han hecho de las.
relativas y especificas del vih/sida una justificacion de la exclusién de grupos ya
previamente estigmatizados, y a su vez una reproduccién y legitimacion de las
ideas dominantes respecto de lo “enfermo”, o “desviado”, lo “impropio”.

Asi como la vulnerabilidad de las poblaciones a la epidemia puede interpretarse
como la sinergia entre distintas formas de violencia estructural, la “epidemia” de
reacciones sociales en respuesta al vih/sida tambien puede ser entendida
como producto de los efectos sinérgicos entre diferentes fuentes de
estigmatizacion (Parker y Aggleton, op.cit). :

2.1.7. Caracteristicas estigmatizantes del vih/sida
Entre los rasgos que contribuyen a estigmatizar al vih/sida y a quienes lo -
padecen, Parker & Aggleton mencionan: i L
el ser una enfermedad que amenaza la vida, A : SN
su asociaciéon con la muerte,

el miedo que genera en los otros la posibilidad de contraer el virus,

su asociacién con conductas ya estigmatizadas, como la
homosexualidad o el uso de drogas inyectables, -
el miedo a ser sefialado, ,

el miedo a ser culpabilizado, ' S .
algunas visiones religiosas que asocian la enfermedad con alguna falla
moral que ha recibido su castigo, ' .
 las reminiscencias de las ideas de plaga y contagio,

“disculpados” por la practica que dio como resultado la infeccién por el virus, las mujeres son
culpabilizadas, ain cuando no hayan tenido responsabilidad o control alguno sobre ese comportamiento.
En paises como India y Brasil las mujeres con vih suelen ser abandonadas por los maridos que les
transmitieron ¢l virus. En algunos paises africanos las mujeres cuyos esposos murieron a causa del sida
suelen ser culpadas por sus muertes y echadas de sus casas por su propia familia. (Parker & Aggleton,
2002) :
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¢ |a falta de una cura definitiva.

Al respecto, me atrevo a sugerir otras dos caracteristicas ‘del vih/sida que
acentuan el temor. .

Tratandose de otras enfermedades, la magnitud de una epidemia es igual al
namero registrado de afectados. En cambio, en este caso, dados el periodo de
latencia asintomatica de la infeccion por vih y el frecuente subregistro de
" nuevos casos, calcular la dimensién de la epidemia implica suponer un numero
mucho mayor de infectados. Esta inmaterialidad y su paradéjica potencialidad
contribuyen al temor y el rechazo.

" Por otro lado, retomando el pensamiento de S. Sontag, podria interpretarse que
aterroriza més lo que degrada y lo que "deshumaniza”, que lo letal. ' -

2.1.8. Niveles de experiencia del estigmay la discriminacién

La estigmatizacién y discriminacion pueden ser experimentados en distintos
niveles: un nivel de experiencia colectiva propio de las comunidades, y otro de
experiencia individual privativo de los sujetos. (Parker & Aggleton, op.cit)

En el nivel de las sociedades, algunas herramientas formales como normativas,
‘politicas y procedimientos administrativos pueden resultar en la estigmatizacion
de la personas con vih/sida. Esto ocurre cuando aquellos instrumentos tienen
como proposito controlar o limitar las acciones de las personas afectadas. Por
ejemplo, al disponer investigaciones médicas sobre grupos especificos, ©
normas que instalen para las PVVS la prohibicién para desarrollar algunas
tareas o trabajos, propongan los andlisis compulsivos, el aislamiento o
detencién de personas infectadas, la limitacion en traslados y migraciones, la
restriccién de ciertas conductas o la vulneracion del derecho al anonimato y la
confidencialidad para las personas con vih/sida®.

Muchos paises han promulgado leyes protectoras de los derechos humanos de -
las personas afectadas, sin embargo, en alguno de ellos, la falta-de medidas
para hacer efectivas esas normativas constituyen una discriminacion - por
omision. Otros paises, a través de sus gobiernos, han mostrado histéricamente
desinterés en proveer sistemas de deteccion, prevencion y tratamiento, lo que
podria responder a una estigmatizacién precedente muy enraizada en la
comunidad. Segun el dltimo informe de ONUSIDA, en el 2002 unos 84 paises
tenias disposiciones juridicas en vigencia que prohibian las relaciones sexuales
entre varones; y para el 2004, cerca del 50% de los paises de Africa
Subsahariana no habia adoptado aun una legislacién para impedir la
discriminacion de las PVVS. (ONUSIDA, 2004) _
Las formas en que los grupos sociales han construido sus respuestas al
vih/sida han dependido del contexto sociocultural, su idiosincrasia y recursos
locales. En algunas contextos sociales, y especialmente en los primeros afios
de la epidemia, las respuestas fueron extremas, expresandose en acciones de
violencia y homicidios: ataques y asesinatos relacionados con el sida fueron

6 En los primeros afios tras la deteccion de casos de vil/sida en el mundo, varios gobiernos tomaron
" drésticas medidas al respecto, tales como encarar campaiias de salud piblica que incluyeran tests masivos
y compulsivos, y exigir los anélisis de seropositividad al vih a los extranjeros. En nuestro pais, en el afio
1991, cuando aiin existia el régimen de servicio militar obligatorio, el ejército proponia dar de baja a
aquellos convocados que resultasen "portadores” identificindolos con un sello rojo en el DNI con Ia sigla
SIDA. (Fuente: Diario Pagina 12, 7 de junio 1991)
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reportados en paises como Colombia, Brasil, India, Etiopia, Sudafrica y
Tailandia. Las victimas mas frecuentes: los hombres homosexuales, las
trabajadoras sexuales, los nifios en contextos de marginalidad. '
La experiencia individual de la estigmatizacion y discriminacion relacionada con
el vih/sida esta atravesada por varios factores: las creencias locales, estigmas
preexistentes, redes de apoyo social en sus comunidades, familia, pares, y la
historia personal del sujeto en cuestion.

La estigmatizacién vinculada al vih/sida ha tendido a reforzar el miedo y el
rechazo hacia los afectados, por lo que la respuesta de estos puede variar
entre silenciar su diagndstico, cierto aislamiento, o la autoexclusion de
relaciones y entornos sociales. Estas respuestas pueden ser temporales y
transformarse conforme el sujeto experimenta el proceso de aceptacion de su
diagnéstico.

El estigma que padece la persona que vive con vih/sida puede hacerse
extensivo también a su familia y amistades.

Por estos motivos muchas personas que viven con vih/sida suelen ocultar su
diagndstico o revelarlo selectivamente. La cuestion del “secreto” puede
convertirse en un motivo de ansiedad y angustia, que en casos extremos puede
llevar a algunas personas a evitar acceder a la atencion de su salud y a los
tratamientos disponibles en su comunidad. ‘

El estigma del vih/sida refuerza otros preexistentes que sefialan a hombres que
tiene sexo con hombres, trabajadoras sexuales, usuarios de drogas
inyectables, y a mujeres. _

Para las personas que viven con vih/sida los procesos de estigmatizacién y
discriminacién se traducen en cuestiones concretas y materiales como la
pérdida del empleo, de la seguridad social, de las redes sociales de apoyo y de
derechos en general. Estas circunstancias empeoran la situaciéon de
vulnerabilidad en la que podian encontrarse antes de la infeccion.

La estigmatizacion y discriminacion vinculadas al vih/sida han propiciado un
triste resultado: mantener la epidemia en la clandestinidad, obstaculizar el
acceso a la atenciéon y tratamientos para los afectados, entorpecer la
prevencién, y en definitiva fomentar el crecimiento de la epidemia.

2.1.9. Escenarios de la discriminacion

Parker & Aggleton sefialan en su trabajo seis escenarios en los que suelen
plantearse situaciones de estigmatizacion y discriminacién para las personas
viviendo con vih/sida: la familia y comunidad local, las escuelas e instituciones
educativas, los lugares de trabajo, los sistemas de salud, los traslados
(migraci6n e inmigracién), los mismos programas de prevencién y atencion del
vih/sida. ' : o

a) La familia ‘ |

Las personas que viven con vih/sida pueden ser discriminadas dentro de sus
hogares, y en casos extremos, ser victimas de situaciones de maltrato y
violencia, especiaimente cuando se trata de mujeres y homosexuales. Este
rechazo suele estar basado en el miedo del resto de la familia de “contagiarse”
el estigma. El miedo al rechazo y la discriminacién dentro del hogar es el
motivo de la reticencia de las personas con vih/sida a revelar su diagnéstico a
sus familiares cercanos.
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b) La escuela . : :
A pesar de que en el imaginario social los nifios seropositivos han sido
considerados las “victimas inocentes” de esta epidemia, las escuelas también
han sido escenario de frecuentes episodios de rechazo de estos, y de solicitud -
de su expulsion por parte de docentes y padres de otros alumnos. Estos casos
han merecido la intervencion de las autoridades locales y la descalificacién de
tales actitudes discriminatorias, siendo el principal argumento el respeto y la
garantia de los derechos humanos y civiles de los nifios.
_En el caso de los adolescentes y jovenes la discriminacién puede agudizarse
~ pues recae en ellos el estigma relacionado con su edad (vinculado con la
irresponsabilidad y el descontrol), el despertar de una vida sexual activa y la
posibilidad de consumo de drogas. Sobre este grupo hay menos compasién
que con los nifios, y el rechazo suele ser mas explicito llegando a reportarse
casos de violencia relacionados con sospecha de homosexualidad y vih/sida.

c) El lugar de trabajo ' :

A pesar de las escasas posibilidades de que suceda, el riesgo de transmision
del vih en el lugar de trabajo ha sido la excusa para rechazar a postulantes o
despedir trabajadores con vih/sida. Detras de esta excusa se enmascaran el
prejuicio, el desconocimiento, y la negativa de los patrones para contratar un
trabajador que evaliian menos productivo y rentable, en tanto requiere ciertas
pautas de descanso, posibles inasistencias por cuestiones de salud y una
cobertura médica. _ ' .

d) Sistema de salud '

Dentro del sistema de salud las personas con vih/sida también pueden ser
- objeto de estigma y discriminacion. Han sido reportados casos de maltrato en
ocasion de la asistencia, realizacién de tests sin consentimiento, negativa de
atencion, negativa de acceso a tratamientos, ruptura de la confidencialidad.
Son las causas de estas practicas el miedo, el desconocimiento, las
presunciones morales de culpabilidad, la negativa a brindar el tratamiento
oportuno a un paciente percibido como terminal.

e) Situaciones migratorias

Muchos paises han adoptado medidas y normativas restrictivas que evitan la
entrada de personas con vih/sida. Los extranjeros han sido los chivos
expiatorios de la diseminacién del virus. En EU se pregunta al solicitante de
visa su status seroldgico, y su respuesta es rubricada por un sello que figurara
en el pasaporte. Desde algunos paises (Australia, China, India, Sudafrica,
Arabia Saudita, E.U) los extranjeros con vih/sida fueron deportados hacia sus
lugares de origen.

f) Programas de prevencién y asistencia en vih/sida :

En ocasiones los mismos programas y politicas para abordar la epidemia
contribuyen a reproducir la estigmatizacion y discriminacién vinculadas al
vih/sida. Algunos documentos elaborados por organismos de salud, sobre los
que se fundamentan las recomendaciones internacionales, reproducen una
ideologia que en definitiva culpabiliza a las PVWVS, al asignar su falta de

cuidados, prevenciones o uso de servicios de salud a una cuestion volitiva o de
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falta de disciplina, sin considerar la violencia -estructural a la que estan
sometidas y que es generadora de los contextos de pobreza, sufrimiento y
limitacién de la autonomia. (Standing, 1992; Castro & Palmer, 2003)
En los programas, una cuestién frecuente se relaciona con la politica de
priorizar acciones de prevenci6n dirigidas a la “poblacién general’, a expensas
de las personas que ya viven con el virus o el sida. El argumento es la
preservacién de la salud publica. La realidad es que con eufemismos se
evidencia que la salud publica no incluye la salud de grupos minoritarios,
marginados y estigmatizados. En los hechos esto se traduce en la faita de
acciones o politicas focalizadas para las poblaciones mas vuinerables, que
coinciden con esos grupos sefialados (homosexuales, trabajadoras sexuales,
usuarios de drogas endovenosas, mujeres. pobres), y fundamentalimente en la
falta de disponibilidad y acceso a los tratamientos medicamentosos para
quienes ya viven con vih/sida. En las politicas y programas vinculados a esta
epidemia las politicas-de lenguaje no son sino una parte de un entramado mas
complejo de practicas sociales que produce y reproduce desigualdad y
exclusién como componentes claves. de la respuesta a la epidemia (Parker &
Aggleton, op.cit). ' '
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Capitulo 3. Vivir con vih/sida: la experiencia del estigma

3.1. Aspectos de la dimensién subjetiva del complejo vih/sida

Como se mencioné mas armiba, los significados y metéforas asociados al
vih/sida estigmatizan_a quienes estan directamente afectados, produciendo
consecuencias y transformaciones en sus vidas. :
Esos efectos pueden ser de distinta indole: referidos a los aspectos materiales
_de la existencia (p.e: la pérdida del trabajo y la dificultad para ser aceptado en
~ uno nuevo), a cuestiones propias de la interaccién (p.e: a quién revelar su
diagndstico, experiencias de discriminacién, etc), pero fundamentalmente a
procesos subjetivos que aluden a un amplio espectro de disposiciones del
sujeto, que van desde la significacién del propio cuerpo, la toma de decisiones
sobre coémo proceder en sus relaciones intimas, hasta revisar su trayectoria
personal y considerar el dilema de replantearse un proyecto vital ante el
diagnéstico de una enfermedad estigmatizada y vinculada a la muerte.
Los sentidos sociales relativos a las enfermedades en general, y al vih/sida en
- particular, adquieren una relevancia decisiva en la definicién de las identidades
sociales y subjetivas de los afectados, pues la imputacion de enfermedad
implica una correspondencia directa con el estigma. En consecuencia, vivir con
vih/sida en el uso social se traduce en ser un “sidoso”, un “enfermo de sida” o
un “vih positivo”. . :
Es en este sentido, que recibir el diagnéstico de seropositividad al vih y vivir
con el virus o con sida producen en el sujeto y en su vida un impacto que
conmueve su existencia en tres grandes aspectos: su cotidianidad, su
subjetividad y su identidad. ,
Para este capitulo es esencial tener presente que la experiencia vital es un
proceso singular, pero siempre contextualizado, pues las trayectorias de vida
de los sujetos estdn condicionadas por y articulan con procesos histéricos
socioculturales y estructurales, tanto locales como regionales. Se construyen
en una red de relaciones sociales e intersubjetivas, en un campo dinamico de
significados. o
De este modo, vivir con vih/sida es a la vez un proceso individual y colectivo,
sobre el que influyen ademas las representaciones locales sobre ‘la
enfermedad” y “los enfermos’, las condiciones de vida de los sujetos, sus
trayectorias y disposiciones singulares.
La experiencia de ser seropositivo impone al sujeto una serie de procesos de
reorganizacién de la vida cotidiana, pero fundamentalmente de procesos de
cambio en lo que a subjetividad e identidad se refiere: se redefinen valores,
prioridades, expectativas, la relacién con los otros, y aun la imagen y
representacion de si mismo.
Vivir con vih/sida no se trata de un estado transitorio sino de una nueva
condicién que acompaifiara al sujeto en forma permanente, convirtiéndose en
una cualidad de si mismo que lo identifica y con la que es reconocido por otros.
Esta experiencia tiene un ingrediente singular: a pesar de que en la actualidad
el vih/sida puede considerarse una enfermedad cronica, en virtud de la
disponibilidad de tratamientos medicamentosos, la representacién social de
esta afeccién continGa vinculandola a la muerte. A esto contribuyen en lo
factico, la falta de una cura definitiva; y en lo simbélico, la vigencia de ciertos
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prejuicios y estigmas en los procesos de construccion de significados. Por lo
tanto, la incertidumbre y el sefialamiento social colaboran en el arraigo de la
idea de muerte en relacién al vih/sida. ' '

Este aspecto remite al sujeto a considerar la posibilidad de la muerte propia, y
esto lo lleva a evaluar el camino recorrido, a preguntarse por el sentido de su
vida, y a buscar un nuevo proyecto vital posible desde unos nuevos limites y -
los cuestionamientos que propone el “ser vih positivo”. - -

3.1.1. El diagnéstico: un antes y un después ,

Recibir el diagnéstico de vih/sida, una enfermedad crénica, estigmatizada y
simbélicamente vinculada a la muerte, produce una inesperada perturbacion en
el sujeto y en su vida, afectando su mundo personal, familiar y social. :
El sujeto experimenta circunstancias y sensaciones insospechadas, que le son
extraias a aquellas a las que estaba habituado. Su vida se ha transformado. El
pasado, lo conocido, ya no es referente: no da respuestas ni-herramientas para
el hoy. Entonces surgen la perplejidad y el miedo a o desconocido.

" El presente se impone con malestares fisicos y emocionales, sensaciones de
pérdida y efectiva pérdida de la independencia, alteraciones en la autoimagen
y autopercepcion, cambios en las rutinas, en los habitos de sexualidad, en los
valores, nuevos temores, sensaciones de impotencia y desesperanza que se
traducen en depresioén, negacion o agresividad. ‘

La familia acusa recibo de esta conmociéon. En algunas circunstancias se
modifica o cambia radicalmente el rol familiar que desemperia el “enfermo’, y
esto impacta sobre aiguno de los subsitemas (conyugal, fraternal, padre-hijo,
abuelo-nieto) alterando los roles de los demas miembros de la familia.
(Minuchin, 1982) : ,

La vida de relacion también se reforma. En ciertos casos, la debilidad fisica o
experiencias de discriminacion conducen a la pérdida del trabajo o al
aislamiento de los entornos y actividades habituales, afectando no sélo en la
vida material y econémica del sujeto, sino en sus relaciones sociales, en la
disponibilidad y uso de tiempo libre, en la identidad de si, en el sentido de su
existencia.

En consecuencia, el sujeto experimenta una fuerte sensacién de pérdida de su
vida tal como la conocia. Su enfermedad es crénica, y por lo tanto esa
transformacion es definitiva e inexorable. Y he aqui el primer “duelo’: aceptar el
cambio, aceptar la muerte a quien se ha sido. '

Hasta poder plantearse el afrontamiento del diagnéstico, el sujeto vivencia
entre sus reacciones de los primeros tiempos estupor, desconcierto, miedo,
bronca, frustracién, enojo, soledad y tristeza. Surgen el miedo al rechazo, a
perder los afectos, al futuro, a la propia muerte. Hay un tiempo de transicién, de
reacomodamientos, que algunos caracterizan de aislamiento leve, de cierta
introspeccion, hasta poder elaborar una mayor aceptacion del diagnéstico.
Necesariamente, el diagnéstico se revela como un hito en la vida del sujeto,
uno que delimita un antes y un después en su trayectoria vital. En los relatos,
aparece significado como una bisagra, un punto de inflexién a partir del cual
pocas cosas habran permanecido igual. El diagndstico: un disparador de
procesos de cambio en el sujeto, en su vida, sus valores, sus proyectos, y aun
en la revision que cada uno disponga sobre si mismo, su propia historia y
experiencias. o
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~ 3.1.2. Cambios en la cotidianidad : :

El diagnéstico de vih/sida exige cambios en la cotidianidad: nuevas rutinas que
incluyen modificaciones en el estilo de vida (dieta, descanso), incorporacion de
cuidados, consultas médicas, tratamiento medicamentoso estricto, periédicos
andlisis de laboratorio. Ciertas practicas recomendadas irrumpen en la.
interaccién con otros, especialmente en las situaciones mas intimas, como el '
uso del preservativo en las relaciones sexuales y el uso de jeringa propia en
caso de ser usuario de drogas intravenosas.
~ La puesta en préctica de estas nuevas reglas y habitos genera en el sujeto una

_ sensacion de esclavitud, de falta de libertad: la vida parece girar en torno del

tratamiento y los cuidados para el vih/sida, lo que le recuerda

permanentemente que ahora es un “enfermo” que requiere atencién y

precauciones. Ademas favorece la experiencia de otra emociéon: la de

vulnerabilidad, de dependencia, de miedo ante cada sintoma.

Su nueva condicién (la de seropositivo) y estas sensaciones predisponen al

sujeto a experimentar frustracién ante la irreversibilidad de su diagnéstico y a

sentir que ha perdido el control sobre su propia vida. ' . '

La vida diaria también se ve alterada por otro elemento: “el secreto’. La
- seleccion respecto de a quiénes, como, para qué, en que circunstancias y

ambitos revelar el diagndstico se transforma en un dilema cotidiano ante la
interaccion. En esta decision siempre esta presente el miedo al rechazo, a
hacerse acreedor de un estigma que lo marcara definitivamente, y si se trata de
vinculos cercanos, lo que se impone es el miedo a perder los afectos. Esta
dinamica entre decir y no decir, entre mostrar y ocultar, evidencia una de las
estrategias y negociaciones del sujeto para con el entorno, de la relacién entre
las representaciones colectivas de-su mundo social y su propia subjetividad.

Los cambios en la cotidianidad no sélo se refieren a las novedades que se
_incorporan , sino a los habitos que desaparecen. A modo de ejemplo: perder o -

discontinuar la rutina laboral cuestiona fuertemente la imagen que de si tenia el
sujeto como trabajador o profesional, y en consecuencia se ven afectados otros
aspectos que hacen a su identidad: su rol de proveedor del hogar, de. padre/
madre, su capacidad de autonomia y manutencién, de toma de decisiones, la .
continuidad de ciertos proyectos. ‘

3.1.3. Impactos sobre la subjetividad

Al momento de recibir el diagnéstico, cada sujeto cuenta con un sistema de
valores y creencias previo, y que hasta ese instante le proveyera de modelos,
preceptos y significados a nociones tales como el sentido de la vida, el éxito,
las pérdidas, el sufrimiento, los afectos y la trascendencia, entre otros.

Recibir el diagndstico de una enfermedad crénica confronta al sujeto con las
expectativas sociales que ponderan en un sintagma de sentido al sujeto sano-
productivo-exitoso-bello; asi como con las representaciones de géneross que
disponen esténdares sobre “el deber ser” de la mujer y del varén.

¢ Entendemos por género una construccién social e histérica, de caracter relacional, configurado a partir
de las significaciones y simbolizacion cultural de las diferencias anatdmicas entre varones y mujeres.
Implica una serie de asignaciones sociales de sentido desde las cuales se adjudican caracteristicas, modos
de actuar y modos de ser diferenciales para hombres y mujeres, y que definiran las expectativas, roles,
identidades, responsabilidades, funciones y derechos, reproduciendo y legitimando relaciones de
desigualdad social, al tiempo que disponen condiciones diferenciales de vulnerabilidad.
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El diagnostico relativo al vih/sida tiene un ingrediente singular. las
representaciones sociales sobre esta enfermedad remiten a la muerte, y
_enfrentan al sujeto con la posibilidad de su deceso, forzandolo a pensar en su
finitud. '
Como aditamento, la construccion social sobre el vih/sida contiene una fuerte
carga moral que interpela al sujeto. -
Percibirse sefialado y excluido de aquello que es socialmente valorado y
esperado, y encontrarse con la idea de la propia muerte impacta directamente
sobre aquel sistema de creencias, conduciendo al sujeto a transitar un proceso
de revision y resignificacién de esas ideas previas, y a incorporar otros
significados antes impensados. ,
Sin pretender agotar otros analisis posibles, a continuacion desarrollaré de qué
forma son impactados algunos sentidos: los relativos a la muerte, el tiempo, el
cuerpo, la identidad, el sentido de la propia vida, el sentido de trascendencia.

3.1.3.1. Pensar la muerte ' - :
Nuestra sociedad occidental responde a un patron tanatofébico. Los modelos
sociales basados en el exitismo, la productividad y el consumo no habilitan -
pensar en la muerte. Aquellos quienes no pueden satisfacer estas expectativas
‘se convierten en los marginados de! sistema: los enfermos, los pobres, los
discapacitados, los convictos. Los ancianos representan al grupo que por
definicion se encuentra en las antipodas de aquellos modeios. su misma
condicién los niega y cuestiona, recuerda la inexorabilidad de lo que sucedera
en el futuro, remite permanentemente a la finitud. Esta subversion involuntaria
los convierte en merecedores del castigo social que reciben: el rechazo y el
abandono: : ' : .

Morir, en tanto hecho social, se ha transformado en el devenir de la historia de
‘la humanidad. Para esta parte del mundo, el avance del individualismo, el
ultrapositivismo en lo cientifico, el ultrapragmatismo en lo filosofico, y el
fundamentalismo mercantil han contribuido a la sensacién colectiva de vacio
existencial de nuestro tiempo (Maglio, op.cit). Pero no sélo la existencia, sino
también la muerte ha sido vaciada de contenido. Para el individualismo la
muerte es un obstaculo, entonces la rechaza, enmascarandola,
desritualizandola, privandola de significado, en un intento por ocultaria. Es la
muerte interdicta (Ariés, 1977). : :

La medicina ha colaborado en este ocultamiento social de la muerte, utilizando
el desarrollo tecnolégico para demoraria. Practica un “encarnizamiento
terapéutico” sobre los pacientes, al entender la muerte como un fracaso
médico. .

En la actualidad, morir es un acto de soledad, privadisimo e impersonal,
institucionalizado y de desamparo, pues en la mayoria de los casos los sujetos -
son alejados de sus hogares y familias para ser internados en instituciones
sanitario asistenciales. Una muerte discreta, medicalizada, artificiaimente
asistida, pero solitaria y alienante. Un tabu. (Ariés, op.cit)

En el occidente actual podria decirse que el temor a la muerte es generalizado,
aunque varian los motivos del miedo: algunos temen a la pérdida de la
conciencia, a la decadencia fisica, a la separacién de los seres queridos, al
dolor, a lo inesperado, a lo que suceda después. Sin embargo, quienes piensan
en el momento preciso de su propia muerte temen mas a morir solos.
(Hennezel & Montigny, 1991; Hennezel, 1995)
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~ Dada la negacion social sobre la muerte, no es frecuente pensar en la propia, y

de hecho se trata de un pensamiento eludido. Pero para quienes viven con
vih/sida este proceso resulta inevitable. Con mayor o menor intensidad,. con
mayor o menor frecuencia la idea de la muerte surge, especialmente en el
primer tiempo posterior a la recepcién del diagnéstico, y se reactualiza en.
ocasiones de empeoramiento de los sintomas o situaciones de internacion.
Pensar en la propia muerte produce una gran conmocién en el sujeto pues
remite al aniquilamiento del Yo, al no ser. Cuestiona la existencia misma, el
presente, lo que se ha construido en la trayectoria vital, y también el futuro y los
planes que sobre él se proyectan. Pero fundamentalmente impugna las
expectativas colectivas y desafia el mandato social de prohibicién que sobre la
muerte, y lo vinculado, a ella recae. , _
Pensar en la propia muerte cuestiona el sentido de la vida, de lo hecho, y
plantea como incégnita un qué y un para qué hacia el futuro. Pero
esencialmente propone una introspeccién sobre si mismo.

3.1.3.2. El tiempo vital o :

“ Vivir con vih/sida implica convivir con la incertidumbre: el comportamiento del

virus es incierto, no se puede prever su respuesta a los medicamentos, si se
hara indetectable en sangre o concluirdA en sida, si se permanecera
asintomatico por el resto de la vida, o si por el contrario habra una muerte
prematura. _ .
Esa incertidumbre produce una sensacion de pérdida de control sobre la propia
vida, de proyectos truncos, inacabados, y obliga a un cambio radical en la
forma acostumbrada de concebir la existencia: debera aceptar los imprevistos y
planificar a corto plazo. Esta transformacion repercute sobre el concepto de
tiempo vital, de futuro, exigiendo al sujeto a concentrar sus ideaciones y planes
en torno del presente. Esto conduce a una revalorizacién y anclaje en el tiempo
actual. ‘

3.1.3.3. El cuerpo: experiencia, identidad y género

La existencia es en primer término corporal. Pero el cuerpo no es exclusivo del
individuo, sino que ha sido modelado por el contexto social y cultural, es
material de procesos simbélicos, objeto de representacion e imaginarios. Es el
instrumento a través del cual el sujeto experimenta singularmente el lugar y
tiempo de su existencia, las pautas sociales, culturales y simbdlicas que
comparte con los miembros de su comunidad. A través del cuerpo, el sujeto
experimenta el mundo. Todas las acciones de la vida cotidiana implican la
intervencién de su corporeidad.

Socialmente modelado no existe nada natural en él, sea un gesto, sensacion,
apariencia corporal, ain en la percepcién del dolor: todo depende de la
pertenencia social del actor y de su insercion en un sistema cultural. (Le
Breton, 1992) ' o .

En nuestra sociedad occidental el cuerpo es concebido como un “alter ego”, y
esta nocidn esta vinculada al ascenso del individualismo como estructura
social, a la emergencia de un pensamiento racional positivo y laico sobre la
naturaleza, a la regresion de las tradiciones populares, y a la historia de la
medicina, institucion social que propone para esta parte del mundo el saber
oficial sobre el cuerpo. El conocimiento biomédico ha dispuesto una
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construccién de cuerpo parcelizado, separado del hombre, de su historia y
pertenencia social y cultural. Ha practicado asi una “antropologia residual’ (Le
Breton, 1990) . : ‘ '
La crisis de valores que impulsé la posmodernidad, el avance hacia la
fragmentacién social y la fragilidad del tiempo vital han contribuido a fortalecer
el arraigo fisico de la existencia, asignandole al cuerpo una relevancia singular:
éste se ha convertido en la marca del sujeto, la frontera que lo distingue de
otros, aunque a la vez, separado del hombre que lo posee.” ,
En esta doble pertenencia del sujeto a un mundo social y a un mundo subjetivo,
su cuerpo estd modelado por légicas y sentidos sociales 'y culturales, pero
también conserva la impronta que dejan en él las experiencias de su historia
personal. -
El cuerpo es el signo del individuo, el sostén de su identidad, su historia y su
experiencia. Por lo tanto, recibir el diagnéstico de una enfermedad crénica que
afecta el cuerpo impacta sobre los sentidos sociales incorporados, y aquellos
subjetivos con los que ha significado su cuerpo y con los que se ha identificado
el sujeto a lo largo de su trayectoria vital. : -

En la vivencia de una enfermedad crénica, el cuerpo se convierte en el soporte
de la experiencia, y en este sentido, vivir con vih/sida es un experiencia
focalizada en el cuerpo. .

El sujeto comienza a percibir su cuerpo a partir de sensaciones de malestar:
cansancio, fiebre, cefaleas, erupciones, nauseas, etc. ‘

Segun surge en entrevistas con PVVS, el cuerpo es “descubierto’ a partir del
diagnostico, en tanto aquel aparece como un otro, separado del yo, externo,
pura materialidad que evidencia lo que se ignora o se quiere negar, que revela
la verdad. Es a la vez interrogante, desconocimiento e incertidumbre sobre lo
que le pueda suceder, y también es certeza de la existencia misma de la
enfermedad. (Grimberg, 2003) . ,

Empieza a establecerse una relacién con ese “otro’ desde los sintomas: el
sujeto comienza a prestar atencién, a “escuchar al cuerpo”. Una vez sabido el
diagndstico, las sensaciones y eventos corporales (fiebre, diarreas, vomitos),
adquieren otras relevancia y significado, son leidos como signos de la accion
del virus o la enfermedad, de los efectos de los medicamentos. Simultanea y
paradéjicamente el cuerpo es experimentado a la vez como fragilidad,
vulnerabilidad, y como amenaza para otros. Es amenazado y amenazante.
Como mencionara mas arriba, la percepcion del cuerpo esta condicionada por
los sentidos socioculturales de pertenencia; y entre ellos, los significados y
formas de percibir modeladas por las representaciones de género. Por o tanto,
existen diferencias en las experiencias relativas al cuerpo de varones y mujeres
- viviendo con vih/sida (Grimberg, op.cit) ‘
Como construccion social, el cuerpo femenino detenta dos sentidos centrales: -
como cuerpo erético y como cuerpo maternal. -

Estos significados y expectativas sociales se oponen a las experiencias de
mujeres viviendo con vih/sida. Para ellas, las modificaciones que sufre el

$'Para algunos autores, los procesos de construccién de los conceptos actuales sobre el cuerpo, la
enfermedad y la salud han sido acompafiados por otros procesos sociales de transformacion que han
comprometido a la economia, la politica, a los paradigmas cientificos, a las relaciones laborales, en .
consonancia con el surgimiento de una nueva organizacion simbolica del mundo. Para profundizar ver E.
Martin (1994, op. cit .)
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cuerpo como consecuencia del virus, de la enfermedad y algunos efectos
" secundarios adversos de los medicamentos, se traducen en un deterioro de la
imagen, y en la sensacién de pérdida del atractivo fisico. Por otra parte, la idea
del cuerpo vinculado al estado de embarazo, genera en la mujer con vih/sida la
sensacién de un cuerpo doblemente negativo: como agente de contagio ante el
hecho o posibilidad de transmisién vertical al feto; y como objeto vacio de
sentido, al no concretar la maternidad por su condicion serolégica, o por el
contrasentido que implica infectar o enfermar al futuro hijo. (Grimberg, op.cit).
Este cuestionamiento sobre el atractivo femenino y la maternidad que se
. plantea a partir del diagnéstico, alude a ios imperativos sociales relativos a las
mujeres, y por lo tanto impacta directamente tanto sobre sus identidades y
" subjetividad, como sobre sus proyectos vitales y sentidos de trascendencia.
En el relato de los varones con vih/sida las alusiones al cuerpo se oponen a la
construccion social del cuerpo masculino caracterizado como fuerte, activo y
sexual. Sus referencias sobre la debilidad y el cansancio redundan en
sensaciones de pérdida de las cualidades del estereotipo masculino relativas a
la actividad, la iniciativa, la potencia, poniendo en cuestion la propia identidad
de género y el rol. En algunas narrativas se evidencian la sensacién de haber
- perdido el papel de protector-proveedor, y el pasaje hacia un estado de
dependencia, vulnerabilidad y recepcién de cuidados. Estas “rupturas” generan
sentimientos de frustracion, de fracaso, y de desorientacién ante la realidad
que se impone. La sexualidad activa (socialmente esperada) del varén es
percibida como potencialmente peligrosa y dafina para otros. En algunos
casos los varones renuncian a continuar sus relaciones sexuales con sus
parejas estables por miedo a dafiarlas. (Grimberg, op.cit)
En el relato de las PVVS, la sexualidad aparece ligada al miedo, al dafio al otro,
a la enfermedad y a la muerte. Si bien es cierto que los cambios en el cuerpo
(delgadez, lipodistrofia) y el disgusto por la propia imagen corporal inciden en la
sexualidad de las PVVS, es el sentido de peligrosidad y muerte que adquiere
este aspecto de la vida lo que produce una pérdida de interés sobre el sexo, el
retraimiento de la libido sobre este campo, asi como la dificultad para volver a
concebir el sexo como posibilidad de placer y goce.
El cuerpo ha sido desde antaiio, objeto de control y disciplinamiento social, y
‘en este sentido la sexualidad se ha constituido en una dimensién de gran carga
simbédlica y sentidos normativos.
No responder a las expectativas sociales y a los estereotipos de género (ser
varén potente y ser mujer erética/ madre) entrafia para el sujeto un impacto
sobre su identidad y roles, acompaiiado de una punicién social mas o menos
explicita. La experiencias de sentimientos de verglenza, frustracién y culpa son
la manifestacion en los sujetos de la asimilacion de esos sentidos y del peso
que representan en la experiencia.

3.1.3.4. La identidad cuestionada - '

Las representaciones sociales definen significados, expectativas y modos de
ver el mundo que premoldean la simbolizacion, percepcion, ia experiencia y la
accion de los sujetos. ' ,
Simulténeamente, a lo largo de sus respectivas trayectorias vitales, cada sujeto
experimenta una fuerte identificacién con su historia, con el trabajo y
actividades que desarrolla y con los roles sociales y familiares que desempeiia.
Esas identidades definen una autoimagen, modelos a seguir y un proyecto vital.
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A su vez, esa representacion de’si ha sido permeada por las expectativas y
mandatos sociales de su tiempo;su:lugar y su' grupo'de pertenencia. :

La construccién social de las enfermedades, especialmente las temidas y
estigmatizantes, ponen en jaque las bases mismas de la identidad del sujeto

afectado. .
Convertirse en un enfermo cronico, recibir el diagnéstico de -vih/sida lo

confronta en su nueva realidad con esos sentidos sociales, y produce en éluna -

ruptura, una crisis de identidad. _ : ,

El cuestionamiento a la identidad es una constante que atraviesa todos y cada
uno de los procesos de cambio que supone el vivir con vih/sida. '

Las transformaciones en la vida cotidiana, sea por lo que se incorpora como
por lo que se abandona o discontinua, generan en el sujeto una sensacion de:
desconcierto. Vivir con vih/sida usualmente afecta los distintos roles (familiares,
sociales, sexuales, etc) con los que el sujeto se identificaba antes de conocer
su diagnéstico. Si ya no pueden sostenerse, esa ruptura con lo conocido
promueve vivencias de conmocion y sufrimiento. El apego a esos antiguos
habitos desorienta y genera resistencia a la renuncia. El sujeto percibe que ha
perdido los anclajes de su identidad personal, y los roles que modelaban su
identidad social. No se reconoce a si mismo. Se desvanece la representacion
‘que de si tenia antes de saberse seropositivo. ‘

La experiencia corporal del vih/sida, los cambios en la apariencia y en los
hébitos de sexualidad afectan la identidad, y confrontan la vivencia de los
sujetos con las expectativas y estereotipos de género.

Percibir que ya no es posible recrear y satisfacer esas identidades habituales, o
al menos no del mismo modo como se experimentaban antes de conocer el
diagnéstico, se traduce en perplejidad, incertidumbre y resistencia al cambio.
Sentir que ya no se “encaja” en un sistema de expectativas colectivas produce
‘una sensacion de no pertenencia. Cuando se modifican las rutinas, y los roles
acostumbrados se desdibujan, el sujeto experimenta una fuerte sensacion de
pérdida, de “quedar desnudo’, un impulso a preguntarse “qué queda’.

La exclusién que de si el sujeto percibe en relacién a las expectativas y
mandatos sociales, y el enfrentamiento con la idea de su propia muerte
producen en él una sensacion de vacio, de falta de sostén, de propésito. Para
él ya no hay modelos a seguir.

Pensar en la posibilidad de su muerte, en su finitud, lo impulsa a cuestionarse
sobre el camino recorrido, los proyectos a futuro, y el sentido de su trayectoria
vital: temas esenciales en la definicién de su identidad, en la representacion
que de si mismo fuera construyendo a lo largo de su existencia. Pensar en su
muerte impugna los fundamentos de su identidad. Entonces se plantea otra
pregunta: “quién soy”. La indagacién comienza en lo ya vivido. '
La incertidumbre que supone el vih/sida y pensar en la propia muerte abre otra -
incognita: el “para qué”. El sujeto se pregunta por el sentido de su vida, se
preocupa por redefinir el significado de su existencia, cuestionada a partir de su
diagnéstico, por la posibilidad de la muerte y por el desafio que representa a
los mandatos sociales. Resurge una preocupacion humana presente desde las
primeras expresiones culturales: la idea de trascendencia, el fruto de la
existencia, la huella que dejara la trayectoria vital, lo que sobrevivira a la
muerte del sujeto. .

Se plantea una bisqueda en el afan de dar respuesta a esos interrogantes, de
dotar de significados a esta nueva realidad. Es un tiempo de reflexion, de
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repliegue interior en un intento por rearmar un sistema de creencias, de
redefinir su identidad y un nuevo proyecto de vida que dé un nuevo sentido a la -
existencia que ahora tiene otras expectativas y limites. ,
Vivir con vih/sida se convierte en una nueva condicién del sujeto y una inédita
experiencia que imponen preguntas y cambios. o
En este actual tiempo de replanteos cada sujeto busca y despliega sus
estrategias. '

3.1.4. Afrontar la enfermedad: el trabajo interno

Algunos sujetos logran, a partir de un proceso o trabajo personal, rearmar su
sistema de creencias, recomponer su subjetividad, sus roles e identidades, lo
que les permite adaptarse a su nueva realidad vital. .

La posibilidad de cada sujeto de vivenciar estos procesos de replanteos
descriptos, asi como su capacidad para afrontar el diagndstico y vivir con
vih/sida van a depender de esta doble pertenencia a un mundo social y

K subjetivo, y de una historia familiar y personal que habran definido en su

trayectoria ciertas creencias y valores, una red socio afectiva de apoyo Yy
pertenencia, unos determinados recursos materiales, intelectuales e internos
(psicolégicos y espirituales), un cierto acceso a recursos institucionales y de
ejercicio de derechos. Estos elementos combinados con las disposiciones
singulares de cada sujeto conformaran modos irrepetibles de encarar y resolver
ese trabajo interno y reflexivo en torno a los cambios que en la vida introduce el
vivir con el virus o con sida. : -

En el proceso de adecuacion y convivencia con una enfermedad cronica, y con
el vih/sida en particular, los sujetos suelen recurrir a los sistemas de apoyo,
tanto naturales como organizados. Entre los primeros se encuentran la familia,
la pareja, los amigos, vecinos, comparieros de culto: de estos surge, en caso
de dependencia o discapacidad del afectado, su cuidador principal y soporte
afectivo. Entre los segundos, se cuentan los servicios médicos, los servicios

‘sociales institucionalizados, las ONG's, los grupos de autoayuda. A estos el

afectado acude en busca de asistencia, intervencién terapéutica e informacién.
En el caso del vih/sida los grupos de autoayuda proponen espacios de
encuentro para PVVS, en los que predomina la puesta en comun de
experiencias y conocimientos relativos al vivir con vih/sida, y que facilitan la
adaptacién al cambio. Algunos de estos funcionan dentro de instituciones
asistenciales del Estado, en tanto que otros lo hacen en organizaciones
sociales o comunitarias. Cuando estos grupos se enmarcan dentro de las
actividades de una ONG, el contenido de los intercambios tiene un matiz
agregado: hay un motivo de lucha colectiva, movilizacién y reclamo. ‘
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3.2. Las narrativas personales de los militantes sociales

En este apartado intentaré explorar en la significacion e intencionalidad
plasmada en los registros de narrativa personal de PVVS dedicadas a alguna
forma de activismo social®® relacionado con el vih/sida. '
Para ello utilizaré materiales, producidos en contextos, condiciones y
propuestas diferentes. Unos son resultado de varios encuentros, en el marco
de una aproximacion etnogréfica a la temética, y los que esta presente la
impronta de la interaccién entre la investigadora y el entrevistado. El otro es
una compilacién de escritos con intencion autorreferencial, acotada a la
experiencia de vivir con vih. _

A pesar de su diversidad, estos materiales comparten la esencia de la narrativa
personal, y la intencién de comunicar de sus protagonistas: personas que
viviendo con vih/sida decidieron hacer de su propia enfermedad y su estigma
un motivo de militancia. ' _ ,

No es propésito de este trabajo un andlisis exhaustivo de cada texto, sino
reflexionar especificamente sobre la intencionalidad y las estrategias puestas
en juego en la construccion de esas narrativas.

Intentaré rescatar las singularidades propias de los relatos de estos actores
sociales.

Seran material de este trabajo una entrevista y el relato de vida de Martin,
realizadas entre 1994-1995; y la obra de Marta D. “Convivir con virus. Relatos
de la vida cotidiana”, que abarcan su experiencia personal entre los afios 1995
al 2004. »

3.2.1. Martin y Marta. Sus relatos

" Cuando murié en 1997, Martin habia vivido con el virus durante 10 afios, tenia,

algunos mas de treinta, y su compaiiero habia fallecido un par de meses antes,
después de un prolongado deterioro como consecuencia del sida. Juntos,

desde 1986 encabezaban una asociacién dedicada a la tematica, ‘la fundacién”, -

una ONG que fundamentalmente desarrollaba tareas de asistencia y grupos de
apoyo para las personas afectadas por el virus o la enfermedad; ademas de
actividades de promocion y prevencion. En 1994, en el marco de un proyecto
de estudio conoci a Martin: me habia acercado a la asociacion en busca de
material para mi trabajo, y solicité una primer entrevista. A lo largo de dos aios
compartimos otros encuentros, varios de ellos con propdsito investigativo. De
ellos fueron producidos una entrevista en profundidad y un relato de vida que
rescato para el presente analisis.

Marta D. es periodista, hija de una desaparecida por la dictadura, madre de una -

adolescente, vive con vih, y conoce su diagnéstico desde fines de 1994. A
menos de un afio de la noticia comenzé a publicar semanalmente columnas en

anvivic con

el suplemento de mujeres “Las 12” del diario Pagina 12,7que titulé “Convivir con
virus”, narrando en tiempo presente su experiencia personal. Lo hizo durante
una década, y a fines de 2004 publicé una seleccién de esas ediciones en su

€ En este trabajo utilizaré indistintamente las categorias de militante y activista sin pretender ahondar en
disquisiciones filoséfico-politicas al respecto, refiriéndolas a quienes participan activamente en alguna
causa de interés colectivo, en este caso, vinculada al vih/sida. :
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libro - “Vivir con virus. Relatos de la vida cotidiana’. Participa en la red
bonaerense de PVVS. Actualmente es editora en jefe del suplemento “Las 12”.

En el relato biografico de Martin su historia comienza con el momento del
diagnéstico, cuando le comunican ‘el resultado”. La imagen que de si construye .
es la de un lider, un luchador en un contexto social que percibe adverso y
hostil; y la de un pionero, tanto por ser ‘uno de los primeros casos del pais” como
por fundar una de las primeras y mas renombradas organizaciones sociales
dedicadas a esta temética que hubo en la Argentina. En su relato se destacan

" la accién, la labor social desde ‘la fundacion”, y por el contrario no existen
referencias emotivas relativas a la frustracion, los miedos, la angustia-de la
propia experiencia o al dolor por la muerte de los seres queridos afectados por
el vih/sida. En algin sentido, en la lectura de la totalidad de su narrativa se
evidencia una intencién por minimizar cualquier mencién a las experiencias .
negativas relacionadas con el vivir con vih/sida, que quedan eclipsadas por el
ensalzamiento que compone en torno de sus experiencias, que evalia como de
crecimiento personal y de despliegue de un rol social filantropo y productivo.

' La autobiografia de Marta, no estd compuesta de un modo convencional: no
hay principio ni final, no hay evidencia de la cronologia de los hechos, ni
seguimiento de las historias planteadas. Esto es asi, en primer lugar, porque se
trata de textos escritos en tiempo presente: la autora fue componiéndolos a -
medida que los vivenciaba. Y en segundo término porque vivir con vih/sida es
una experiencia que no tiene fin, es crénica y acompana al sujeto durante el
resto de su existencia. La mayoria de las veces es la protagonista, y otras
veces son historias de amigos, conocidos y familiares. Se trata de la
publicacion de sus columnas en el diario Pagina 12 durante los ultimos diez
afios, que se presenta como una coleccion-de pinceladas de lo que Marta -
interpreta como_la realidad de vivir—con vih—desde su propia experiencia—
Escritas eriGna prosa poética, lo que enlaza esas breves referencias es la
expresién de las. emociones y la vivencia de la autora desde la. nueva
perspectiva que le propone el vivir con vih/sida. En contraposicién con el relato
de Martin, las columnas de Marta son pura referencia emocional. Son los
 temas mas frecuentes: los miedos, el amor, la muerte de los amigos, las
tristezas y angustias, los desencuentros amorosos, los encuentros sexuales,
los afectos, su historia familiar, el tratamiento. Todos vinculados al “vivir con
virus”. Entre ellos se cuelan algunos consejos de la autora (p.e. a revelar el
diagnéstico a la familia y pareja), recomendaciones de prevencion secundaria®®
(p.e. usar preservativo para evitar reinfectarse, comprometerse con el
tratamiento), asi como de promocion de derechos (“Nadie puede exigir que fe
hagas un andlisis de vih si no querés”). :

Si pretendiéramos perfilar un prototipo de personaje de cada una de estas
narrativas podriamos decir que Martin se construye como un cierto tipo de
héroe con balance victorioso; en tanto Marta se presenta. como una
antiheroina, que batalla en la vida cotidiana por tratar de mantener un
equilibrio.

Para Martin el diagndstico es neutramente ‘el resultado”, en cambio para Marta
es un “directo a la mandibula”.

' 6 Prevencion secundaria es la que esté dirigida a las personas que ya viven con vil/sida.



De todos modos, ambos componen, de sus trayectorias personales y de si
mismos historias interesantes de ser narradas y escuchadas, relatos
ejemplares, que en el caso del vih/sida, ya lo son por el simple hecho de
contarlos y difundirios.

En la diversidad que proponen las singulares historias de vida de Martin y
Marta, sus respectivas inscripciones sociales y temporales, y la particularidad
de cada texto, intentaré distinguir algunas continuidades presentes en la
composicion de sus respectivas narrativas personales. :

3.2.2. El relato de lo militantes: Propésitos y estrategias

En la.comparacién de las narrativas personales consideradas para este trabajo, -
pueden reconocerse dos elementos presentes en sus respectivas
construcciones y que las vinculan entre si: los propésitos y las estrategias.
Desmitificar el imaginario social sobre el vih/sida, y resignificar sus contenidos
estigmatizantes surgen como las intenciones por excelencia de lo que se
pretende transmitir a través de estos relatos personales, y que estan
fuertemente imbricadas con la motivacién misma de actividad militante .

Estos propositos suponen la puesta en marcha de algunas estrategias en la
accién y que se revelan en los respectivos discursos. :

" (...) Yo si voy, muestro la cara, hablo... yo soy uno de los pocos ‘privilegiados’, aunque la
palabra parezca contradictoria. Yo puedo ir a un programa de TV, radio... hablar, dar mi nombre
y apellido, mi nimero de documento. Yo me dedico a esto, no pierdo mi fuente de trabajo, ni mi
familia, ni mis amigos, porque todos ya saben. La mayoria de la gente no puede hacerio porque
los demés no lo entienden asi (...)(Martin) v
“Escribir en primera persona fue una casi decisién militante” (Marta)

En primer lugar, desarrollar una tarea militante o activista en esta tematica
implica un paso inicial, decisivo y definitivo: develar el propio diagndstico, darse
a conocer como “PVVS’, transformar la intimidad de un acontecimiento privado
en un dato publico. “Visibilizarse” es una categoria utilizada por los activistas.
Forma parte de la estrategia que consiste en hacer publica (por ejemplo a
través de los medios) la condicién serolégica, para evidenciar el tema, instalarlo
en la agenda publica, sensibilizar a quienes no estén infectados, y desmitificar
la idea de que el vih/sida esta circunscrito a grupos. Darse a conocer, “poner la
cara” supone desafiar el mandato social del estigma. :

*(...) nuestra fundacién est4 formada por la misma gente que sufre el problema (...) los cargos
directivos los llevan personas con hiv, eso hace que la filosofia de la fundacién sea totalmente
diferente...la gente quiere ver seriedad, honestidad, una institucibn confiable, méas en el tema
sida (...) la gente viene a la fundacién porque confia en nosotros (...)"(Martin)

“No puedo hacer por vos més que contarte lo que me pasé a mi. Y lo que me pasa’. (Marta)

En este sentido, militar desde la vivencia personal en relacion al vih/sida tiene
un plus de significado: el discurso se vuelve legitimo y confiable para el

auditorio, ese activismo se convierte en un ejemplo, un mensaje para los otros.

“ (...) la fundacién nace como una propuesta de informacion... consistia en decirle a la gente
que pasara por e/ mismo trance que nosotros ¢qué era el sida, qué pasaba, a dénde recumir?...
fue en el Hospital de Clinicas, en el servicio de infectologia, que fue el primer servicio que se
creb en el pals de sida...” (Martin)

“En quienes, como yo, viven con hiv pensé cuando se me ocurrié contar nuestra experiencia.
Todas las campafias, buenas o malas, que se refieren al tema le hablan a los que todavia no
estén infectados. El resto no existe, incluso parecen enemigos a los que hay que denunciar’
(Marta)



“S6lo hay que tomar la decisién y empezar a exigir lo que es nuestro derecho: una vida plena,
el acceso a la salud.” (Marta) : :

Los relatos de los militantes estan dirigidos a las “PVVS”. Son su auditorio
prioritario, pues son percibidos como los mas desprotegidos, los rechazados,
los que necesitan ser empoderados.

“Sé que mucha gente que vive con hiv se encuentra en este espacio de los (el dia de ééz [;2'
publicacién de su columna en el cario). El entendimiento es inmedjato entre quienes pasamos m%%:g
por esta experiéncia. La solidaridad es tan importante como los medicamentos” (Marta)
“Sigo creyendo que esté bueno poner algunas cosas en palabras para arrancarias del territorio
~ del miedo, para quitarles solemnidad, para darnos abrigo (...) no puedo hacer por vos més que

contarte lo que me pas6 a mi. Y lo que me pasa (...)" (Marta)
Parte de la tarea militante consiste en contar la propia experiencia. Esta accion
conlleva un objetivo implicito: socializar una vivencia que es similar a la de
otros, quienes mas alld de las singulares inscripciones culturales y
socioecondmicas, se han transformado en pares por el hecho de vivir con
vih/sida, por atravesar circunstancias parecidas, y por ser objeto del mismo
estigma. Se trata de compartir el relato de una experiencia vital que sefiala una
pertenencia, una identidad, ante un entorno social que ha instrumentado como
respuestas el rechazo, la negacion, el desamparo y la atomizacion.

“La fundacién participa de la red panamericana de personas viviendo con vih/sida (PVVS)”
Martin : '

‘('wVir oc)m vih se parece mucho a este ejercicio de escribir la columna” (Marta)

“PWS” y “Vivir con vih/sida” son categorias de uso que han sido
deliberadamente formuladas y utilizadas con la intencién de resemantizar con
un sentido vital la connotacién de muerte que conlievan las siglas de vih y sida.
Un recurso para demostrar que la persona contintia viviendo, a pesar de haber
recibido un diagnéstico que estigmatiza, que simboélicamente remite a una
muerte anunciada, y condena en vida a una muerte social

“Es asl, la gente se muere de otras cosas, la muerte no pregunta tu historia clinica” (Marta)
Deconstruir el sentido de muerte que permanece en la significacién social del
vih/sida, es la estrategia principal. Este intento propone variantes.

“(...) un poco por esta idea que nos ronda a todos que es la idea de la muerte ... la primera
reaccién es dejar todo (...) pero cuando va pasando el tiempo y uno empieza a manejar esa
idea de la muerte, por lo menos la toma de otra manera, uno dirla... ‘bueno, la idea de la
muerte estd, ya sé que voy a estar un tiempo por lo menos acé (...)"” (Martin) '
“Igual que cuando nacié mi hija, saber que tendria que aprender a vivir con vih fue como tomar
conciencia de que estaba subida en el expreso hacia la muerte en el que viajamos todos, un
reloj cuyo tic-tac es més claro cuando el destino se dibuja posible”. (Marta)

Sincerar el miedo y la recurrencia de la idea de la propia muerte, asi como
desdramatizarla, entendiéndola como un evento inevitable e inesperado para

cualquiera, son algunas de las alternativas que surgen en los relatos.

“(...)un dfa ya con el resultado dije ‘bueno, ;qué voy a hacer?... ¢yo voy a vivir como los demés
quieren que yo viva, cumpliendo con esas normas asl mi familia va a estar totalmente tranquila
y contenta?... pero, ;c6mo voy a vivir yo?'... y acé estd en juego mi calidad de vida, Io que yo
quiero, porque si @ mi me toca morirme, el que me voy a morir soy yo, y ellos van a seguir
haciendo lo que quieran, el que no va a seguir haciendo lo que quiera soy yo. Entonces, a partir
de ese momento decidf hacer lo que a mf me parecia bueno (..) entonces dejé la facuitad...
Psicologia, la mitad de la carmrera... y dejé mi noviazgo...estaba por casarme pero no estaba
seguro ..el resultado fue un catalizador para muchas cosas...después desarrollé mas
actividades que las que habia dejado (...)” (Martin) '



“Lo primero que sentl cuando me enteré que tenla hiv fue algo similar a esos relatos de
personas que estuvieron tan cerca de la muerte (...) el hiv era entonces una sentencia de
muerte y la Unica forma de afianzarme a la vida era encontrar un sentido para esas escenas
perdidas. Si mi paso por la vida iba a ser corto, por lo menos necesitaba saber quién era. Tenia
que aprender todo otra vez. Ahora sé que ninguna oportunidad es mejor que esta. Que
despertarse cada mafiana es un misterio que quiero develar.” (Marta)

Otro recurso, consiste en resignificar la consideracion de la propia muerte,
asignandole a esa posibilidad un efecto estimulante sobre el presente del
sujeto, en tanto oportunidad para decidir y priorizar sobre el curso de la propia
vida, para realizar cambios postergados, subestimando expectativas familiares

0 sociales.

“Mis amigos y mi familia. Esa red en la que puedo caer sin resistencia porque sé que estan
para recibirme (...) nada necesito més que los abrazos” (Marta)

“Algo tenia que hacer (...) el médico mencioné el céctel por primera vez (...) es cierto que es
incémodo, que muchas veces me dan ganas de no tomar més esas pastas (...) pero no estoy
sola en el mundo. También estin mi hija que me necesita a su lado, y mi familia y mis amigos
que no merecen de mi un capricho como renunciar a la medicacion. Tal vez te sirva lo que te
cuento, pensalo, seguramente a tu lado hay gente que espera que vos te hagas responsable.
No es tan grave (...) por lo menos no tanto como dejar que la vida se escurra y te des cuenta
demasiado tarde” (Marta

“es ahora o nunca, vida’(Marta)

Configurarla como una incertidumbre sobre la existencia que impulsa a
ponderar el presente y aquello que es afectivamente valioso. Una chance
postrera que obliga a “darse cuenta” de la finitud, de la necesidad de actuar,
que obliga a “hacerse cargo” aqui y ahora, y destaca el poder del sujeto en su

tiempo actual.

“Ahora tengo un trabajo urgente que hacer, no perderme ni un bocado de vida. Aunque éste se

ofrezca mientras lavo los platos. La sombra de la muerte le da brillo a cada instante y la verdad = -

le da relieve” (Marta) .

Después del resultado, cuando vi que pasaron los seis meses dije ‘bueno, no me mori, aqui
estoy..., si vivi seis meses quién me puede decir a mi que no voy a vivir toda la vida portando e/
virus', asl que de alll en més me planteé... ademés recuerdo que estaba leyendo en ese
momento un libro que se llama ‘Memorias de Adriano’, y que hay una frase que me marco
mucho, que me ayud6 mucho... decia algo que me cambi6 totalmente la visién... el libro es una
gran carta al hijo en donde él le cuenta que esta siendo envenenado, y hace toda una revisién
de su vida, y en un momento dado le dice al hijo te mando esta carta porque sé que estoy
muriendo, pero no porque me estén envenenando, sino porque estoy muriendo desde el
momento en que he nacido'... entonces a mi me quedé muy grabado esto, y dije ‘es cierto...) y
dio la casualidad que vi en esos dias un programa de television en el que estaba hablando un
médico sobre el buen morir, entonces le preguntaban una pregunta muy obvia ‘cémo muere la
gente’, y el dijo ‘mueren de dos formas: aquellos que han vivido bien toda su vida mueren bien
porque disfrutaron de todo lo que han tenido, lo bueno y lo malo; y aquellos que no han vivido,
en el dltimo momento quieren vivir todo lo que no han vivido en una vida, entonces mueren
frustrados porque en cinco minutos, un minuto no se puede vivir lo que ya no se vivib. Entonces
fueron las dos cosas que a mi me marcaron mucho, y que tenfan que ver con la vida y la
muerte. También recuerdo que habla leido un libro que es la teorfa de la muerte en Hegel, que
presenta a la muerte como motor de /a vida (...) me sirvieron como para revertir un poco la
situacién” (Martin)

Proponer férmulas, interpretaciones y teorias, desde la propia experiencia para

abordar y elaborar la idea de la muerte.

“Pocas cosas se pueden hacer cuando el cuerpo comienza a desprenderse lentamente de la
vida. Pero esas poquitas cosas, esos detalles que rodean la enfermedad con el mullido confort
del carifio son la diferencia (...) Pero lo cierto es que cuando el cuerpo empieza a languidecer
tal vez no haya oportunidad de cura para él, pero todavia se puede aprender, todavia se puede
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gozar. Se aprende a amar, se aprende a agradecer, se aprende a gozar del olor a jab6n, del
~ sol que entra por la ventana, de los amigos que acercan su carifio.” (Marta)

Si se plantea inexorable, la opcién al pensar en ella es imaginar la muerte
deseada, “la digna™: acompafiada, rodeada de seres queridos y cuidados, un
dltimo tiempo para disfrutar algunas pequefias cosas, para despedidas y

afectos explicitos.

“(...)lo que yo siempre le digo a la gente: uno es duefio, uno no puede decir, no puede medir
cudntos afios tiene de acd en adelante, porque no lo puedo medir ni yo por el hiv, ni nadie...
pero lo que sf puedo hacer es que el dia de mafiana sea mejor que el de hoy, puedo manejar la
calidad, por ahi no puedo manejar la cantidad, pero de la calidad soy el unico duefio (...)
entonces, por ahf esté aprender cuéntos afios uno quiere vivir y de qué forma, por ahi vale més
un aflo bien vivido que cien affos sin haberios vivido; entonces fue la filosofia que me marcéd y
me sirvi6 para seguir adelante, y para hacerle un poco frente a la enfermedad (...) las formulas
las crea uno (...) ésta fue la formula que a mi me ayud6°(...) (Martin)

“pPero en definitiva esa es mi realidad y desde el principio entendl que la Unica manera de
defenderme del rechazo era haciéndome cargo” (...) “Tuve que poner blanco sobre negro, la
vida sobre la muerte, para saber que mi Unica oportunidad estd ahora y que no hay otra
manera de aprender que uniendo los retazos.” {...) “No puedo cambiar nada de lo sucedido
hasta ahora. Pero puedo empezar cada vez a caminar. Y mirar otra vez sobre lo que tengo, que
siempre brilla més que lo que me falta” (Marta)

Proceder deliberadamente para dotar de “calidad”, de sentido a la experiencia
cotidiana, se constituye en otra estrategia que ancla al sujeto en el presente y
en la accién, y que lo entroniza como artifice de su destino. Una forma de

neutralizar la temida idea de la finitud. '

(..) Si, (el cambio en los valores) creo que existe de una forma muy marcada... yo no sé Si
Martin habria estado al frente de una institucién si no hubiera sido por el HIV... a uno le
cambian los valores, uno aprende a disfrutar, empieza & manejar la calidad y no la cantidad {(...)
uno aprende a medir las cosas por otro lado, no? por ejemplo yo soy un tipo para quien la
amistad es el concepto més grande que puede haber, antes creia en esas amistades
raciprocas... de affos y afios (...) en estos dltimos afios aprendi que pueden existir otras cosas
(...) antes yo era un tipo que no me daba la oportunidad de conocer & nadie... y hoy por hoy me
doy esa oportunidad, y déndome esa oportunidad, y abriéndome mucho més he conocido a
gente estupenda (...) uno aprende a ver las cosas desde otro punto de vista, a disfrutar més
cosas (...)las pocas amistades que tengo me las trajo el sida, afortunadamente, y muy buenas,
algunos amigos y algunos muy buenos conocidos {...) ¥ escribo..ves? esto también lo trajo el
sida, porque antes escribia esporédicamente y a ralz del resultado tuve un montén de vivencias
que decidl sacarias y volcarias en papel (...)ultimamente se me ha dado por escribir cartas...eso
tampoco lo hacla antes porque no tenfa amigos (...) entonces, yo creo también que el hiv fue
como un empezar a vivir... para todos, de alguna u otra manera, los que tenemos un resulfado
positivo, empezamos a vivir, empieza una nueva etapa en nuestra vida... y yo lo tomo como el
punto de partida donde yo empecé a ser yo, por eso es tan importante... yo creo que hubo un
momento en que fue negativo, pero después en mi caso... por ahl un psicoanalista dirfa que
niego demasiado... en mi caso a mi me trajo més cosas buenas que malas (...) Io que pasa es
que cambia mucho la escala de valores, yo no sé si el Martin sin hiv se hubiera dedicado a
estar en una fundacién, creo que hubiera sido mucho més mediocre, que no hubiera hecho la
mitad de las cosas que por suerte tuve la oportunidad de hacer (...) el Martin de hace ocho
afios no es el Martin de ahora, entonces todo esto viene de un cambio, pero el cambio empieza
en el momento del resultado, asi que fue muy bueno... claro... si hoy dia viene alguien y me
dijera ‘tenés un resultado negativo’, jbérbarol, harfa una fiesta... yo soy de la idea que hasta
dantro de lo més malo hay algo bueno... poder no puedo cambiar la realidad porque me foca,
bueno, por lo menos vivirla, sacarle lo més positivo que tiene, lo positivo es esto... para las
cosas negativas no hace faita que me remita & mi historia (...)" (Martin)

“Me gusta pensar que para mi tener vih fue como escuchar un despertador (...) salf del letargo
de una vida anestesiada. Empecé a tener conciencia de cada uno de mis pasos, de mis afectos
y mis posibilidades (...) desde que convivir con virus me desperté a la conciencia, los surcos
por los que he transitado hasta ahora para sentir ya no me conducen. Tengo que aprender. de
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nuevo lo que es el amor, la vida, la muerte (...) El sida puede ser nada més que un alerta para
vivir ahora (...) (Marta)

Otra estrategia imprescindible consiste en resignificar el “vivir con vih/sida” y los
cambios que impone como un proceso benigno en la trayectoria vital del sujeto:
una experiencia positiva, un reaprendizaje, un “despertar de la conciencia’, la
oportunidad para revalorizar algunas cosas, para descubrir la’ propia
potencialidad y disfrutar de lo importante sin demoras.

3.2.3. Las estrategias personales

Mas alla del efecto que produzca una accién o iniciativa militante en sus
destinatarios, es posible reflexionar sobre la impronta que permanece en el
propio sujeto que la pone en préactica. ‘

“Escribir en primera persona fue una decisién casi militante. No encontré otra manera mejor de
sacudirme los miedos y contar que es posible vivir con hiv y hablar de la vida, morirse de risa, y
querer gozar del sexo y excederse de tanto en tanto y enamorarse y fener hijos y ser feliz y
estar triste (...)°Escribir esta columna en primera persona, me ayud6 a procesar mi dolor, mi
incertidumbre, mi alegrfa. Cada semana me obliga a pensar qué pasé, qué cambié, qué deseo,
qué desecho.” ( Marta)

La decision de emprender alguna forma de activismo relativo al vih/sida, en
coincidencia con el diagnéstico propio, podria interpretarse también como una
estrategia personal a prop6sito de los impactos que el vivir con vih o con sida
han producido en la vida del sujeto. En varios sentidos, emprender una
militancia referida a la propia enfermedad permite abordar y canalizar varios de
los conflictos, tanto personales como sociales, que surgen de la experiencia de

“vivir con virus’. . -

“Desde hace dos afios los domingos tiene para mi una rutina especial. Ese dia escribo la
columna (...) es el dia, cuando la semana decanta y puedo iniciar ese viaje introspectivo que es
“Convivir con virus”. (...) vivir con vih se parece mucho a este ejercicio de escribir la columna. .
Obliga a mirar permanentemente hacia adentro (...)" (Marta) :

“L a accién reemplaza al temor, de eso estoy segura” (Marta)

En lo subjetivo, militar invita a profundizar en la problemética que coincide con
la de la propia experiencia. Impulsa una actitud proactiva que neutraliza la
sensacion de pardlisis propia del miedo y la incertidumbre. Ante la

desorientacion, la vida militante propone una meta.

“(...)un dia ya con el resultado dije ‘bueno, ;qué voy a hacer?... ;yo voy a vivir como los demas
quieren que yo viva, cumpliendo con esas normas asi mi familia va a estar totalmente tranquila
y contenta?... pero, ;c6mo voy a vivir yo?'.. (...)Dejé la carréra (...), mi novia y la carrera fue un
poco impuesto por mi familia (..) era bueno que el nene menor fusra psicdlogo y
universitario...después descubri que la psicologia me gustaba, pero era un poco el vivir por
otros...entonces decidfl no retomar la carrera porque me parecié que era otra vez como cumplir
con un mandato de la familia (...) decidf dedicarme a la fundacién (...) “ (Martin)

“Yo querla vivir, al menos el tiempo suficiente como para tallar mi nombre en algan lado, que
tuviera sentido este paso por la tierra. Queria distinguirme del abrupto destino de mi madre —
herolna de ojos azules que nunca envejecié -. La secuestraron en 1976 y todavia -esta
desaparecida (...)” (Marta)

En algun caso, el activismo auxilia al sujeto a reflexionar sobre los mandatos e
historias familiares y su vinculo con el propio proyecto.

“(...) @ veces uno tiende a no crearse muchas expectativas con respecto al futuro en el tema
SIDA. Yo creo que es muy dificil vivir sin expectativas en cuanto a futuro, porque si no uno
tendrfa que decir ‘bueno, me muero ahora, punto'... lo que uno aprende es a hacer expectativas
a corto, mediano y largo plazo (...) tengo proyectos a corto y mediano plazo que €sos son mas
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realizables dentro de los limites de tiempo que yo sé que puedo llegar a manejar, como puede
ser de acé a dos afios... (...) creo que hay que tener proyectos para vivir (...) me recicla fuerzas
para seguir tirando *.(Martin)

“Hacer algo” concentra la accién del sujeto en el presente, en coherencia con la
redefinicion del concepto de tiempo vital, que ahora comprende su limite,
valoriza su inmediatez, y subestima la idea de futuro como horizonte lejano.

“(...)llegado un momento, mi vida y la fundacién se han mezclado tanto que han armado una
sola tela, no?, entonces es muy dificil saber dénde empieza uno y dénde termina la otra...
‘entonces, cuando yo tengo que hablar de mi vida y de mi historia no puedo dejar de mencionar
' la fundacién... ¢por qué?... porque la fundacion ha sido mi proyecto de vida (...) y gracias a este
proyecto de vida muchas de las cosas que pudieron haber sido de otra manera si no la hubiera
tenido, fueron de la manera que son” (Martin)

Emprender una accién solidaria asigna un sentido a la propia vida, porque
propone un nuevo proyecto vital. El proyecto se confunde con la vida misma. El
diagnéstico, la identidad, la militancia, el sentido de la vida, se amalgaman en

una misma direccion.

%(...)como esté el dicho ‘tener un hijo, plantar un érbol y escribir un libro'... yo sé que no voy a
tener un hijo nunca... mi hijo es la fundacion, entonces puse toda las fuerzas en esto... uno lo
aprende con el tiempo, la fundacién lo trasciende a uno, cuando yo no esté més acé la
fundacién tiene que seguir estando, y para eso trabgjo, y para €so formo gente, por mas que a
uno le cueste, y esto es ya un adolescente... o un nene de 11 6 12 afios que todavia depende
del papé y que medianamente camina solo, y esto es asl, asi que mi hijo es esto(...)(Martin)
“Pero cada vez que tuve dudas (de continuar con la columna) lleg6 alguien a decirme que se
habla sentido identificado en ese espacio, que una u otra cosa le habia servido como estrategia
en su vida cotidiana. Entonces todo tiene sentido” (Marta)

Ese proyecto vital encarnado en una accién con fines colectivos resignifica la
idea de trascendencia de! sujeto. Aquello que da sentido a su vida, su causa,
es lo que quedaré.7° En el presente, la ayuda activa hacia otros le permite
- amortiguar la tension que sobre si mismo plantea el vivir con vih/sida. En la
tarea solidaria se proyectan los miedos, angustias, ansiedades e incertidumbre

propios.

“(...)Escribir esta columna en primera persona, me ayudé a procesar mi dolor, mi incertidumbre,
mi alegria. Cada semana me obliga a pensar qué pasé, qué cambib, qué deseo, qué desecho.
A veces me senti expuesta como una res que cuelga de un gancho. Pero siempre tuve vuelta.
Me quedé desnuda muchas veces. Siempre encontré una mano dispuesta a cubrirme. Una
llamada telefénica. Una carta. Del otro lado de la pégina alguien escuché y eso me cura. Nos
cura.” (Marta)

En el activismo hay un feedback: uno brinda, pero recibe, se expone pero el

efecto en otros, conforta.

“(...) en realidad el sida me trajo mas trabajo que lo que me quité, méas actividades y muchas
otras cosas buenas (...) yo nunca me imaginé que iba a viajar por el tema sida, nunca me
imaginé que iba a tener conocidos afuera, ni nunca me imagine que iba a participar en
congresos, ni que me iba a animar a preparar gente, nunca me imaginé que iba a hacer
'consejeria’, que iba a coordinar un consultorio con médicos (...), que iba a administrar una
fundacién, que iba a recibir invitaciones para participar en congresos, 0 qué me iban a pedir
discursos mios para publicarios en boletines de otros palses* (Martin)

_ ™ En palabras del Dr. Maglio, en esta instancia de elaboracién de su realidad, el sujeto a partir de
considerar su trascendencia puede resignificar su angustia tanitica, planteada ante la posibilidad de la
propia muerte, por una angustia mayéutica, al vislumbrar el sentido de la propia existencia . (op. Cit)
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Desempefiar una actividad solidaria o abocada a otros de algiin modo prestigia,
ubica en un lugar del entramado colectivo y confiere una identidad social. El
mantenerse activo y il reconcilia con las expectativas sociales.

" (...) no hay que perder de vista que estoy representando a una institucion..."(Martin)

“(...) Yo si voy, muestro la cara, hablo. ... yo soy uno de los pocos ‘privilegiados’, aunque la
palabra parezca contradictonia. Yo puedo ir a un programa de TV, radio... hablar, dar mi nombre
y apellido Yo me cedico a esto, no pierdo mi fuente de trabajo, ni mi familia, ni mis amigos,
porque todos ya saben. La mayoria de la gente no puede hacerlo porque los demés no lo
entienden asi (...)(Martin)

“Es increible el alivio que trae no tener nada que ocultar. Por eso me duele tanto que todavia
haya gente que viva tapiada de silencio. Porque entonces no se puede pedir ayuda. Y ademés
dejamos ciegos a los que creen que algunas cosas no les van a pasar nunca (...)" (Marta)

En el ser militante hay un elemento que lo define: constituirse en representante,
vocero de otros silenciados, desprotegidos, disminuidos. En relacion al
vih/sida, esto supone un efecto benéfico sobre el sujeto militante, pues en el
relato de su experiencia, rompe su propio silencio, conjurando sus miedos y su
estigma. El hacerse visible lo distingue de la masa que representa, confirmando

su lugar de lider.

“(...) yo no sé si el Martin sin hiv se hubiera dedicado a estar en una fundacion, creo que
hubiera sido mucho més mediocre, que no hubiera hecho la mitad de las cosas que por suerte
tuve la oportunidad de hacer (...) el Martin de hace ocho afios no es el Martin de ahora,
entonces todo esto viene de un cambio, pero el cambio empieza en el momento del resultado,
asf que fue muy bueno (...)” (Martin) .

“Ya no soy la misma persona que era antes de recibir mi diagnéstico. Nunca volveré a ser la
misma”.(Marta)

Los sujetos reflexionan sobre la transformacion personal que el vih/sida produjo
en su vida y su identidad, no sblo por su condicion de salud sino
‘fundamentalmente por ser el motivo impulsor de una vida dedicada a la

militancia social en ese tema. -

(...) Por ahf uno disfruta de cosas que antes no disfrutaba, y los afectos son una parte muy
importante (...)uno es més conciente de los afectos, va aprendiendo (...) aprende a expresar de
la manera que puede (...)Darle valor a la vida no pasa por el vih. Todo el mundo tendria que
darie valor. Pero solamente cuando uno mira para atrés se da cuenta cuén poco le importaba
antes. Con el vih le das importancia. (Martin) _
El militante puede adoptar una visién superadora de su propia experiencia para
evaluar su sentido, y entender el vivir con vih/sida como una instancia vital de
reaprendizaje, en la que se revisan creencias y resignifican algunos valores,
antes subestimados por la fantasia de un tiempo sin limite.

“(...) Los tratamientos combinados de drogas (...) exigen determinada calidad de vida y,

lamentablemente la poblacién que hoy le da el perfil a la pandemia del sida es cada vez més
joven, més pobre y més analfabeta. El sida se expande entre los excluidos y, en ese universo,
las més vulnerables son la mujeres. La clave para que los tratamientos funcionen es la
adherencia (...) que implica tomar diariamente més de quince pastillas, hacerlo a horario,
ordenando las comidas, sin saltearse ninguna de la dos cosas. Toda una utopfa para quienes
tiene que hacer arriesgadisimas acrobacias para garantizar una unica comida al dia. Ademas,
cuando la muerte tiene tantas caras - la desocupacién, el hambre, la falta de oportunidades -,
£00mo pensar que es esa montafia de pastillas la que va a garantizar seguir en el mundo? (...)
Hay quienes ni siquiera acceden a los servicios de salud por esta razén, porque la prevencién
es una palabra sin sentido cuando la urgencia asfixia todos los dias. ¢C6émo decirle a una
travesti que deberia controlarse, cuidarse, amarse, cuando han tenido que construir su
identidad en el margen, cuando mueren golpeadas por la policia o segregadas de toda otra

posibilidad que no sea la de trabajadoras de/ sexo0? ;C6mo decirle a un joven nacido en una '
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villa miseria, obligado a mentir su domicilio para conservar la minima esperanza de conseguir
un trabajo, que ha aspirado pegamento para matar el hambre, que ha visto morir a sus amigos
bajo a balas del gatillo facil o de la violencia que la misma exclusibn genera, que si se cuida,
que si va a un hospital a tiempo tiene posibilidades de vivir mas?(...) (Marta) :

Ser un activista, confiere un conocimiento experto, que permite posicionarse en
un lugar objetivo, mas alla de la individualidad de las experiencias propias, para
adoptar y comunicar una visién integral, critica y reflexiva de la problematica

social que las abarca.

“(...) Si yo tuviera que hacer una visién retrospectiva no me quejarla... hay un amigo mic que
esté4 en Brasil (...) cuando estuve en San Pablo me invité a ver un documental que habian
filmado con él (...) dice muchas cosas importantes, pero creo que lo méas importante que dice
- es cuando le preguntan qué sinti6 cuando le dieron el resultado... él dice ‘fue lo peor que me
paso, el resultado positivo fue lo peor que me paso, sin embargo me trajo lo mejor de mi vida'..
y yo me senti muy tocado porque medianamente a mf me pasé lo mismo... a mf me trajo el hiv
y el resultado positivo lo mejor que he tenido (...) lo mejor en el sentido de todo lo bueno y todo .
lo malo que trajo, porque si uno tuviera que hacer un peso trajo més cosas malas que buenas,
lo que pasa es que las cosas buenas que trajo valieron mucho més que todas las malas juntas
(...) entonces trajo muchas cosas buenas y muchas cosas malas, y creo que eso es buenismo,
yo por lo menos lo he disfrutado, con todas las tristezas, con todas las alegrias, con todas las
depresiones, con todos los ‘bajonazos’, con todas las frustraciones, con todos los proyectos”
(Martin) ‘
“Soy conciente de cada cosa que me sucede...estoy gestando algo, una vida distinta, me estoy
pariendo aunque sea con dolor (...) se me desempafié la mirada (...) por primera vez me
permito amarme (...) escuchar mi deseo (... )hoy me alcanza que salga el sol, que la manito de
mi hija haga un dibujo sobre mi cara (...) le quité al virus la carga de muerte (...)” (Marta)

o as columnas eran como una soga, tejida con cada palabra, que daba seguridad a mis pasos”
(Marta)

A través de la militancia relativa a su propia enfermedad, el sujeto encuentra
una estrategia facilitadora para readaptarse a su nueva condicién personal y
social. El activismo completa un sentido de trascendencia en la solidaridad y en
la autosuperacién. Entonces, la evaluacién de la doble experiencia, vivir con vih

y ser militante, resulta positiva.

3.2.4. Experiencias en contexto

Narrar la propia experiencia supone un esfuerzo por dotar de sentido al
pasado, al presente ¥ a lo que de éste se proyecta hacia adelante; y en ese
proceso reflexivo las vivencias singulares se articulan con dimensiones
temporales y sociales (Barbieri, 2000). Las historias particulares son
atravesadas por la de su sociedad y su época.

Los relatos de las vivencias de Martin (1986-1997) y de Marta (1995-2005)
abarcan un recorrido temporal de casi 20 afios: desde la pionera experiencia de
Martin “uno de los primeros casos del pals”, hasta la situacién actual de Marta.

En ambas narrativas aparece esa marca temporal, a través de las referencias
que cada uno comunica sobre el contexto social de su experiencia. En ellas se
hace evidente el transcurso, la dindmica social y el proceso de
transformaciones de! vih/sida como fenémeno social local. .
Son reiteradas las menciones sobre la dificultad para acceder a los
tratamientos medicamentosos durante los primeros afios del vih/sida en el pais,
asi como las acusaciones hacia el Estado por su incapacidad para disponer de
una politica de salud que garantizara su entrega a las PVVS en los tres
subsistemas (publico, de seguridad social, privado).
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“En la Argentina, yo siempre digo, el gran mito es la solidaridad (...) y del Gobierno hay dinero
para todo, menos para sida. (Martin)

“Desesperadas cadenas telefénicas para conseguir medicamentos que hace tiempo que estén
aprobados y, sin embargo, no abundan o requieren de cientos de pesos por semana (...) El Dr.
Losso (..) me hace las érdenes para los andlisis que aun no cubre la obra social a la que
pertenezco, hablamos sobre la falta de medicamentos. No puede evitar contarme la desidia de
las causas, las licitaciones mal hechas, la pasividad del ministro” (Marta)

°l as licitaciones no se cumplen. No se multa a los proveedores. No se entregan los
medicamentos. Siempre pierden los mismos. El presupuesto de este afio fue menor en cinco
millones de pesos al del afio pasado (...)" (Marta)

Las reacciones de los “otros’, el maltrato, las vivencias de situaciones de

discriminacién y rechazo surgen con nitidez en los relatos. -
°(...) una de las reglas del juego para alquilarme esta casa (donde funcionaba la fundacién) era
que no tenia que poner un cartel en la puerta, si no el barrio podia armar un lio hacia nosotros.”
(Martin) ,

ni empresas ni subsidios estatales... en general son muy reticentes a darla (una ayuda
econdémica) porque tienen miedo de que se mezcle o se ligue su imagen al tema sida, entonces
prefieren que no por una cuestién de marketing... lo cual me parece una excusa muy ‘bonita’
porque en Estados Unidos también se hace, y no se ha visto que se caiga la imagen...
Benetton esté asociado al sida, y no por eso dejé de vender sweters, yo creo que todo lo
contrario, yo creo que ha vendido mds... pero acé es un poco el no compromiso, el no
compromiso por el simple hecho del prejuicio. Acé hay una empresa muy grande que ha
- donado 60.000 dblares para traer un cuadro... yo estoy a favor de la cultura, pero un cuadro s
un cuadro y la salud es la salud... y sin embargo, cuando nosotros fuimos a pedirle cinco mil
(délares) para becar pacientes nos dijeron que no porque ese era un problema de grupos,
(...)sigue existiendo gente que piensa de esa manera (...)" (Martin)

“En Lima 340, donde se retiran las drogas, lo que sucede nos ofende a todos. La gente hace
cola, espera su medicacién, recibe negativas, tiene que volver al otro dia. Y al otro y al otro.
Asomarse al final de frasco de medicacién es como caer en un ojo ocednico(...)" (Marta)

o a discriminacién existe. Es muy dificil trabajar para quienes viven con hiv. Los andlisis que se
exigen para entrar en cualquier trabajo incluyen el de hiv. Se pueden buscar artimafias para
pasarios. Pero son artimafias, pequefias acrobacias a las que tenemos que acostumbrarnos
porque el camino estd lleno de obstéculos. (...) (Marta)

Y ante esas experiencias de exposicién al estigma y la discriminacion, los
sujetos despliegan diversas estrategias cotidianas en la interaccién que
pendulan entre la evasion del estigma y su desafio. A modo de ejemplo, dos
referencias surgidas de estas narrativas. Hacia 1997 cuando muere Juan, el
compafiero de Martin, éste Gltimo se encontraba gestionando el alquiler de un
- departamento para trasladar por segunda vez "/a fundacién". El episodio dispuso
la postergacién de la firma del contrato, y refiriéndose a su conversacion con el
propietario del inmueble Martin explicaba: ‘tuve que decirle que habia fallecido mi
sefiora... j¢qué le iba a decir..?!". Para algin momento después del 2002, Marta
describe otra situacién:*(...)Voy al Hospital Municipal de Odontologia Peditrica para llevar
a mi hija (...) Me preguntan si alguien de Ia familia tiene vih. Les digo que sf, que yo vivo con vih
(...) el doctor me dice que necesita un certificado del pediatra que diga que Nana no tiene vih
(...) Ud. no necesita ningn certificado doctor,(...) y ademés esté prohibido por ley que Ud. me
exija ese tipo de certificados(..) les pedf que pusieran todo eso por escrito asl yo podla hacer la
denuncia donde cormrespondiera (...) en cuanto el doctor terminé subimos a hablar con el
director del hospital(...)dijo que era cierto, que no podia exigir el analisis (...) ensayb un tono
paternalista de algunos médicos, me felicité por la manera frontal con que encaraba las cosas y
me aconsejé no andar diciendo por ahi que tenia vih, ¢para qué? (Marta)

Para Marta, la regularizacién de la entrega de medicamentos, la
implementacién de las terapias antirretrovirales combinadas y las normativas
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que obligaron a obras sociales y prepagas a cubrir el tratamiento de sus
" afiliados marcaron una diferencia. .

“(...)volvi a hablar con mi médico, y el mencionb el céctel por primera vez (...) el cambio fue
impresionante para mi. Subi de peso, me olvidé de las fiebres intermitentes y ya no necesitaba
irme a dormir a las siete de la tarde (...) yo ya creo que no me voy a morir de sida (..)" (Marta)
Su inicial preocupacién por no contar con ‘las pastillas” necesarias, en su
narracién es reemplazada por la inquietud que le produce olvidarse de alguna
toma de su esquema terapéutico.

En el relato de Marta, que abarca su experiencia desde 1995 hasta la
actualidad, encontramos una descripcion sobre el devenir de las respuestas

~ sociales ante el vih/sida en nuestro pais y sus consecuencias.

“Muchas cosas cambiaron desde que empecé a escribir las columnas. Algunas permanecen,
como fotos, fijas en el tiempo. Ciertos estereotipos parecen tallados en piedra, inméviles,
mostrando imégenes remanidas, atadas a camas de hospital,a una sexualidad en particular (...)
Todavia el silencio es una constante para quienes viven con vih, como son constantes y
progresivas las nuevas infecciones. Claro que cada vez los que se infectan son mas pobres,
més marginales; y en este grupo cada vez son més las mujeres. Sin embargo , todavia no se
ha conseguido asegurar la educacién sexual en las escuelas para que cada cual pueda decidir
en libertad cémo y con quien desea relacionarse. Y aunque parezca un chiste, la Iglesia
- Catdlica todavia insiste en que no se puede fomentar el uso de preservativos.” (Marta)

Entre las percepciones de Martin y jas de Marta sobre el contexto social y la
realidad del vih/sida se evidencia un movimiento. Una transformacién que
marcha a la par de las circunstancias que posibilitaron en nuestro pais el
acceso al tratamiento universal para las PVVS. Las apreciaciones que cada
uno de los narradores configuré respecto del entorno social de su época
incidieron ain en las respectivas y subjetivas consideraciones sobre la propia
muerte. Para Martin, un futuro muy limitado: “de acé a dos afios”; para Marta,
una probabilidad cada vez mas incierta: ‘y yo ya creo que no me voy a morir de
sida (...) La ilusién de los cocteles es ya una verdad tangible que me rescaté de la
comisa en que cada paso podia ser el dltimo”

3.2.5. Narrativas personales, expectativas sociales e identidad

Los materiales biograficos estén ligados a un contexto historico y sociocultural
de pertenencia y a una historia familiar (Barbieri, 1998), y al narrar los sujetos
recuperan experiencias vividas en interacciones sociales. Por lo tanto, las
creencias, estereotipos y valores, las dinamicas sociales y procesos de cambio
de su tiempo se traslucen en esos relatos. ,

Los relatos de Martin y de Marta referencian tanto las particularidades y
mandatos familiares propios de sus trayectorias vitales singulares, como las
representaciones y respuestas locales hacia el vih/sida, los estereotipos y
expectativas sociales, evidenciando ese doble anclaje de lo biografico entre lo
subjetivo y lo colectivo.

En este sentido, las narrativas personales son emergentes de un entramado
sociocultural (Ferraroti, 1983) y un método valido de conocimiento de lo social.
Los relatos permiten captar el espiritu de una época, asi como reconocer las
singulares adscripciones o rechazos hacia los valores 0 modelos sociales.
Pueden mostrar la capacidad de cambio de los sujetos, ain su desacuerdo u
oposicién respecto de ciertos estereotipos socioculturales, y las estrategias
para conciliar las expectativas sociales con los proyectos propios (Barbieri,
op.cit).
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En este sentido, las narrativas biogréficas de PVVS que dedicaron sus vidas a

la militancia social desde su propia experiencia permiten caracterizar una

época signada por la expansién de esta epidemia inédita, temida, metaforizada

y de cura desconocida, y por la propagacién en paralelo de procesos sociales

de estigmatizacion y rechazo a los afectados por ella. En los respectivos relatos

de Martin y de Marta esos significados sociales son considerados para luego
ser impugnados, resignificados o negociados.

Todo acto narrativo y biografico implica una practica singular, sintética y activa,

en la que el actor se apropia parcialmente de su mundo social e histérico, lo
mediatiza, lo deconstruye y reconstruye luego en su relato (Ferrarotti, op.cit).

Martin y Marta incluyen en sus relatos datos contextuales, haciendo una

"puesta en escena" de su vision del mundo social, y componiendo

deliberadamente una identidad. Los procedimientos biograficos constituyen

intentos de construir, representar y justificar ante un otro una identidad

particular, haciendo consistente y dotando de sentido -durante la narracién- la

propia existencia (Hidalgo, 1997). Las imagenes que de si y de su trayectoria

vital configuran Martin y Marta no se construyen en un vacio de sentido, sino

en relacién a la significacién del contexto social de su experiencia. Asi, en - -

sendas narraciones biograficas se plantean las respectivas construcciones
sobre un mundo social hostil y las actitudes militantes y comprometidas que
ambos asumen como actores sociales, y con la cual desean ser reconocidos.
En este contraste se denota el propdsito del relato: comunicar una conclusion.
En este caso, el sentido de las historias de sujetos cuyos proyectos vitales
proponen impugnar y superar algunos mandatos sociales.

65



CONCLUSIONES

El vih/sida se ha convertido en uno de los fenémenos sociales de nuestro’
tiempo, no sblo por su expansiéon como pandemia y su impacto y
consecuencias sobre las dindmicas sociales, culturales, econémicas, politicas y
simbdlicas de la sociedad global, sino especialmente por los procesos
representacionales y las respuestas sociales que ha propiciado.
Se ha revelado como un sintoma del mundo posmodemo y neoliberal,
evidenciando una crisis globalizada. Patentiz6 la relacién entre las condiciones
_de fragilidad social (pobreza, analfabetismo, violencia, discriminacién) y la
vulnerabilidad diferencial ante las enfermedades, asi como con la oportunidad
" de atencion adecuada de la salud. De este modo visibilizd el vinculo entre sida,
pobreza y ‘acceso a los derechos, confirmando que la distribuciéon de la
enfermedad y el padecimiento estan en correspondencia con la exclusion social
y la desigualdad global. :
Esta epidemia también supuso algunos cambios. En primer lugar, exigié a los
gobiernos adoptar un rol activo en relacién a la salud publica, en un tiempo en
que la salud es concebida mas como una mercancia y preocupacion individual
‘que como una responsabilidad del estado. Cuestioné el sentido hegemoénico de
la medicina en su funcién “curadora”, y el saber biomédico por su sesgo
biologicista y asocial. Introdujo modificaciones en la préactica asistencial
profesional, en la relacion médico — paciente, y aun en el perfii mismo de
paciente. La muerte de jévenes y adultos econémicamente activos (en su
mayoria mujeres) redisefié la composicion de las familias, las relaciones entre
sus miembros y las chances de reproduccién econémica de las unidades
domésticas, planteando al mismo tiempo una nueva problemética: la de
millones de nifios huérfanos.
La privacidad también fue alcanzada por el vih/sida: su aparicion introdujo
cambios, cuestionamientos y preceptos sobre las practicas de la intimidad. La
sexualidad y las relaciones de género fueron puestas en el centro del debate.

El conjunto de transformaciones generadas a partir del vih/sida (y que no se
agotan en la descripcion formulada en este trabajo) se han producido a la par
. de procesos simbdlicos y representacionales. .

La carga metaférica de la representacién social del vih/sida impacté sobre
sentidos, practicas, relaciones sociales e interpersonales.

Su connotacién moralizante fortaleci6 procesos de estigmatizacion vy
discriminacién hacia los afectados reproduciendo condiciones de exclusién
social y desigualdad preexistentes. :

En virtud de ello (de estos sentidos y reacciones sociales), quienes viven con el
virus o la enfermedad, ven afectadas no sélo su salud, sino su cotidianidad, su
subjetividad y su identidad.

Simbélicamente conformada como una enfermedad asociada al estigma y a la
representacion de la muerte, la experiencia de vivir con vih/sida confronta al
sujeto con las expectativas y valores sociales, generando en €l una crisis que
cuestiona su identidad, su lugar social, la imagen de si, el sentido de su
trayectoria y su proyecto vital. Impacta inevitablemente sobre la subjetividad.
Se constituye en un hito en la historia del sujeto, sefialando un antes y un
después del diagnéstico. Dispone en él una nueva situacion personal y social,
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que lo somete-a cambios en la vida diaria, que lo obliga a replantearse
convicciones, expectativas y planes. '

En la intencibn de readaptarse a su nueva condicion y de atenuar el
sefialamiento social que sobre él-se cieme, el sujeto despliega estrategias.
Algunas son puestas en juego en la interaccién, donde el manejo discrecional
del “secreto” es crucial. Otras se desarrollan en un proceso privadisimo y
subjetivo que dispone el sujeto para recomponer su sistema de creencias,
replantearse un proyecto de vida y redefinir sus roles e identidades. En todos
los casos, esas maniobras se proponen resignificar los sentidos sociales
ominosos y estigmatizantes referidos al vih/sida. :

Entre los procesos sociales vinculados a la aparicién del vih/sida en el mundo,
el auge del activismo y la militancia por parte de las mismas PVVS resuita uno
de los mas significativos.

Decidir comprometerse con la militancia social en relacién a la propia
enfermedad que se padece puede interpretarse como una de esas estrategias,
pues permite abordar y elaborar algunos de los conflictos subjetivos y sociales
que plantea el vivir con vih/sida. Una accién que auxilia al sujeto en esta
coyuntura critica de su existencia a reposicionarse ante si mismo y los otros, a
afianzarse en el tiempo presente, a recuperar un sentido para su vida, en la
experiencia de vivir con una enfermedad estigmatizada y asociada a la muerte.
La militancia en vih/sida desde la propia experiencia propone un proyecto vital
con el que el sujeto reencuentra un sentido para la propia existencia y redefine
una identidad social (ante el padecimiento de una enfermedad que las
cuestiona), enarbolando la accién solidaria y la representacion de un
nosotros/otros, disminuidos sociales. ‘

De este modo, méas alld del efecto en otros de ese altruismo, la militancia
facilita al sujeto que la practica disminuir sobre si la carga del estigma, suavizar
ese enfrentamiento entre las expectativas sociales y su realidad como PVVS, y
al mismo tiempo reconciliarse con esos valores colectivos, pues su lugar de
lider lo distingue del mismo conjunto social al que representa.

Las narrativas personales aqui consideradas han permitido revelar las
singularidades de estos actores sociales que distinguen su experiencia de la de
otras PVVS. Esa diferencia no se circunscribe al compromiso activista, sino
mas bien a otras identidades puestas en juego. .

La inscripcion socioecondémica y competencia intelectual y cultural (clase
media, universitarios) de Martin y de Marta han brindado las condiciones de
posibilidad para que desarrollasen un proyecto militante en relacion al vih/sida.
En ambos casos, la garantia de continuidad laboral allan6 un obstaculo,
frecuente para otros, en la decision de revelar publicamente su condicion
seropositiva. El conocimiento de sus derechos, de las normativas vigentes en el
tema, de los instrumentos legales e institucionales que los asisten habla de
sujetos capaces de enfrentar y resolver situaciones complejas, atn aquellas
vinculadas a la discriminacion o el maltrato. _

Su condicién social, su nivel de instruccién, asi como su posterior
entrenamiento practico como militantes sociales los exceptua -de las
condiciones de exclusion social. Y aunque no los exime de situaciones de
discriminacién o maltrato personal o institucional, si lo hace de su
“padecimiento’, pues estas son resueltas activamente. :



Dada la caracterizacion que en el 1° capitulo de este trabajo se ofrece respecto
"de las condiciones de vulnerabilidad al vih/sida podemos inferir que la
experiencia del gran conjunto de PVVS es muy distinta a la de los militantes
sociales, que podriamos calificar como excepcional.

Ser militante es incompatible con ser un excluido social. Si bien no esta
asociado excluyentemente a un determinado nivel socioeconémico o de '
instruccidn, si lo esta de la disponibilidad de unos imprescindibles recursos
internos que permitan al sujeto sobreponerse al impacto del diagnéstico,
adoptar pautas de autocuidado, una actitud proactiva y una capacidad reflexiva
~para transitar esos replanteos y cuestionamientos que propone el vivir con
vih/sida. -

Los militantes pueden desafiar y confrontar explicita y publicamente el estigma
y la discriminacién. En cambio, otras PVVS que se encuentren en una situacion
de desventaja o fragilidad social no cuenta con esa posibilidad. No se trata de
un juicio de valor sobre unos sujetos u otros, sino del reconocimiento de la
existencia de condiciones estructurales que limitan o promueven la capacidad
de empoderamiento, la posibilidad de enfrentar y asimilar el vivir con vih/sida.
En este sentido es que los militantes se convierten en voceros o representantes
“de un grupo al que refieren como un “nosotros”, en virtud de la identidad de
pertenencia que confiere el ser una PVVS, pero que al mismo tiempo se trata
de un “otros”, en tanto sus realidades sociales, econémicas, culturales y
simbdlicas y sus necesidades los diferencian. ‘

En su discurso el militante se rebela ante la estigmatizacién y los mandatos
sociales que se contraponen a la experiencia de vivir con vih/sida. Podria
interpretarse que la decision de asumir este activo rol tiene una funcién
ambigua: por un lado posibilita declamar esa oposicion y arrogarse la
representatividad de otros, pero también permite reacomodarse en una funcién

social que lo exime de la connotacion de “muerto social’; presente en la” * -

representacién del vih/sida; en definitiva le facilita readaptarse a la expectativa
social de “ser Util" y a la prohibicién social de ser “un desviado”. La militancia
social relativa al vih/sida se propone como una iniciativa superadora .de las
motivaciones individuales, pero ellas y el sujeto que las inspira estan incluidos
de un modo significativo. En este sentido, se trata de un proyecto con fines
colectivos y solidarios, pero también de una causa personal.

Para el presente trabajo, abordar el complejo tema del vih/sida a través de la
implementacion de narrativas personales ha brindado un doble resultado. Por
un lado, una exploracién sobre la perspectiva de los sujetos, en este caso, de
quienes conviven con el virus y hacen de su enfermedad y su estigma un
motivo de militancia: una indagacién sobre la vivencia singular, y la reflexion
que el mismo sujeto produce respecto de su experiencia, los cambios y
consecuencias que el vivir con vih/sida ha generado en su vida, en su
subjetividad y en su identidad. Por el otro, una aproximacion a la esencia de lo
social: los significados y las representaciones sociales, las expectativas
colectivas que orientan la préctica social. Y al mismo tiempo, reconocer ese
espacio de interseccién entre lo estructural y lo individual, entre lo social y lo
subjetivo. , o

La carga metaférica que conlleva el vih/sida hace de su experiencia vital un
proceso a la vez subjetivo y social: padecer, vivir y asumir en lo singular una
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enfermedad asociada en el imaginario colectivo a una condena moral, a la
decadencia fisica, a la muerte y al estigma.

Las estrategias que disponen los sujetos para auxiliarse en sus redefiniciones
personales y sus reposicionamientos como actores sociales han sido
concebidas en un marco sociocultural e histérico, e implementadas en
respuesta a las representaciones colectivas sobre el vih/sida, a las expectativas
y los rechazos sociales.

En este sentido, el material biografico considerado en este trabajo facilita la
visualizacién de la interrelacion entre las dimensiones social y subjetiva del
mundo de lo simbdlico, mostrando como el actor pivotea entre sus
experiencias, proyectos y convicciones personales, y las expectativas y
representacnones sociales, pues se encuentra inevitablemente retenido entre
esos dos espacios. Sus maniobras se expresan en el relato como estrategias y
negociaciones de sentido que se ponen en accién en el discurso, en la
interaccién cotidiana, en las reflexiones mas intimas del su;eto y aun en la
reformulacién de su - proyecto vital.

En este sentido, la implementacién de narrativa personal en la investigacion,
adquiere relevancia en tanto ésta se revela como un emergente del entramado
social y cultural, evidenciando tanto los significados sociales vigentes como las
disposiciones de los sujetos para reproducirlos, impugnarlos, resemantizarlos,
0 negociarlos. ' '

'Buenos} Aires, junio de 2005.
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