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VIH-SIDA Y “ADHERENCIA”
AL TRATAMIENTO
ENFOQUES Y PERSPECTIVAS

SUSANA MARGULIES'
NELIDA BARBER?
MARiA LAURA RECODER?3

... nosotros no queremos que el paciente cumpla con el tratamiento

sino que realmente pueda llevarlo adelante, pueda hacerlo efectivo y esto no estd.
No se trata del incumplimiento como contrapartida del cumplimiento

sino de toda una serie de cuestiones mds complejas que permiten

la posibilidad efectiva de llevar adelante un tratamiento. ..

Médico infectdlogo, Provincia de Buenos Aires, 1999

INTRODUCCION

L TRABAJO QUE AQUI{ SE PRESENTA SINTETIZA ALGUNOS DE LOS
resultados obtenidos en investigaciones realizadas a partir de 1998 merced a su-
cesivos subsidios otorgados por la Universidad de Buenos Aires. En ellas hemos
abordado los procesos de atencién del viH-SIDA con un enfoque relacional, arti-
culando el estudio de los procesos de institucionalizacién médica de la atencién
de la enfermedad con el andlisis de los procesos que tienen que ver con la expe-
riencia, a la vez individual y colectiva, de vivir y atenderse por VIH-SIDA.

Por un lado, hemos llevado a cabo estudios etnogréficos de los proce-
sos de atenciéon médica del VIH-SIDA en tres hospitales publicos de la ciudad
de Buenos Aires, atendiendo a las modalidades especificas de administracién
y gestion de los programas, dispositivos y normativas especificos, la aplicacién
de modalidades diagnoésticas y terapéuticas referidas al VIH-SIDA, y el acceso y

1 Codirectora del Programa de Antropologfa y Salud, Seccion de Antropologia Social, Facultad de Filosofia y
Letras, Universidad de Buenos Aires. Directora del Proyecto UBACYT F-095, programacion 2004-2007, “Crecer,
vivir y atenderse por viH-SIDA. Un estudio antropolégico de las experiencias de vida cotidiana y de tratamiento
médico en ciudad de Buenos Aires y conurbano bonaerense”.

2 Investigadora del Proyecto uBACyT F-095, programacién 2004-2007, “Crecer, vivir y atenderse por VIH-SIDA.
Un estudio antropoldgico de las experiencias de vida cotidiana y de tratamiento médico en ciudad de Buenos
Aires y conurbano bonaerense”.

3 Investigadora del Proyecto uBACyT F-095, programacién 2004-2007, “Crecer, vivir y atenderse por VIH-SIDA.
Un estudio antropoldgico de las experiencias de vida cotidiana y de tratamiento médico en ciudad de Buenos
Aires y conurbano bonaerense”.
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recorridos institucionales de las personas que viven con viH (Margulies, 1999;
Margulies y Merkier, 1999; Recoder, 2001). Por el otro, hemos analizado los pro-
cesos de gestion de la enfermedad y la reorganizacion de la vida cotidiana de
personas que viven con VIH atendiendo los contextos relacionales, las estrate-
gias de cuidado y autocuidado, y las condiciones de vulnerabilidad diferencial
(Margulies y Barber, en prensa; Margulies, 2006). Para ello hemos efectuado
entrevistas en profundidad en diferentes etapas a un total de 48 mujeres y va-
rones que viven con VIH en la ciudad de Buenos Aires y el conurbano bonae-
rense, y se atienden en los hospitales estudiados.

LA EPIDEMIA EN ARGENTINA Y LA CIUDAD DE BUENOS AIRES
Seguin datos publicados por el Ministerio de Salud de la Nacién de Argentina
en el mes de diciembre de 2005, las estimaciones realizadas en forma conjunta
por ONUSIDA, OMS Y el Programa Nacional de Lucha contra los Retrovirus del
Humano, SIDA y ETS, apuntan a que el nimero de personas viviendo con VIH-
SIDA en nuestro pafs se aproxima a 127 mil (115.000 a 134.000), de las cuales se
estima que el 60 por ciento desconoceria su situacién serolégica. Desde 1982,
afno en que se diagnosticé en Argentina el primer caso, y hasta diciembre de
2005, se han notificado 30.498 casos de siDA. Sin embargo, al calcular el retra-
so en el envio de las notificaciones, segin la mencionada fuente, se estima que
el total de enfermos diagnosticados es de 31.937*.

En el aiio de 1996 se notificé el nimero méximo de enfermos, con 2.866
casos, lo cual coincide con la incorporacién a la notificacién de tres nuevas en-
fermedades marcadoras —tuberculosis pulmonar, neumonia bacteriana a repe-
ticién y cancer de cuello uterino invasivo—. En los afios siguientes comenzé un
descenso sostenido de la notificacion de nuevos diagndsticos de sipA lo cual
coincidi6 con la aplicacién de las terapias antirretrovirales de alta eficacia a
partir de 1997. Cabe sefialar que en la Argentina, desde ese afo, se ha estable-
cido la gratuidad de la medicacién para el viH-sIDA y de los estudios diagnos-
ticos, de cb4 y carga viral para todos los afectados (Boletin sobre viH-sIpA en la
Argentina, No. 24, diciembre de 2005).

De los 30.498 casos de sipA notificados hasta diciembre de 2005, 22.847
son varones, 7.511 son mujeres® y 2.162 son ninos, siendo menores de 14 afos en
el momento de la notificaciéon. Con respecto a la localizacion, del total de casos

4 Existe una diferencia en el nimero correspondiente a estos datos en distintos apartados del sefialado informe.
Los datos presentados arriba corresponden a la tabla No. 5, mientras que en pérrafos previos los casos mencio-
nados son 30.496 y la estimacion, tomando en cuenta el retraso en el envio de las notificaciones, es de 31.900.

5 En 140 casos se carece de la informacion correspondiente.
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en el pais, 22.126 corresponden a ciudad de Buenos Aires y provincia de Buenos
Aires (Boletin sobre viH-sipA en la Argentina, No. 24, diciembre de 2005).

Segtn datos de la publicacién del mes de marzo de 2006 de la Coordina-
cién sipa del Ministerio de Salud del Gobierno de la Ciudad de Buenos Aires,
desde el inicio de la epidemia los casos de sipA notificados por instituciones de
esta ciudad son 14.375, de los cuales 7.550 (el 52,5 por ciento) corresponden a
residentes en ella. De estas notificaciones, 5.993 son hombres y 1.511 mujeres
(Infosida, No. 5, marzo de 2006).

La relacién hombre-mujer, en notificaciones de casos de SIDA a escala
nacional, que comenzé siendo de 92/1 en 1987, ha tendido claramente a des-
cender hasta el valor de 2,4/1 en 2004 (Boletin sobre viH-sSIDA en la Argentina,
No. 24, diciembre de 2005). En la ciudad de Buenos Aires, la relacién hombre-
mujer en las notificaciones de casos de sIDA, que fue de 21/1 en 1998, llega a
2,8/1 en 2005 (Infosida, No. 5, marzo de 2006). Segtn los estudios epidemio-
légicos, los principales afectados en los inicios fueron varones de entre 30 y
39 anos vy, a partir de mediados de la década de 1990, comenz6 a informar-
se un notorio incremento de la enfermedad entre mujeres, principalmente en
edad reproductiva —de 20 a 34 afios—.

Informes oficiales vinculan esta tendencia con la mayor importancia
que adquirié la transmisién del virus por relaciones sexuales heterosexuales
no protegidas. Asi, mientras que esta via de transmision es la segunda entre
el total de notificaciones de sipa en todo el pais entre 1982 y 2004, con un
31,5 por ciento, detras de la via informada como “uso de drogas endoveno-
sas” (32,6 por ciento), en el afio 2004 represent6 el 50,7 por ciento de los ca-
sos notificados de SIDA.

El incremento de la epidemia entre las mujeres ha traido consigo una
mayor preocupacién por el problema de la transmisién vertical o transmisién
madre-hijo del viH. Esta via representa el 94,8 por ciento de los casos de sipa
notificados desde 1986 en menores de trece anos (Boletin sobre VIH-SIDA en la
Argentina, No. 24, diciembre de 2005).

En la ciudad de Buenos Aires, considerando el total de los casos de sipaA
notificados, la principal via de transmision es también la sanguinea en usuarios
de drogas endovenosas (33,5 por ciento), seguida de la transmisién por relacio-
nes sexuales no protegidas (32,8 por ciento en varones homosexuales y 25,3 por
ciento en varones y mujeres heterosexuales).

A través de la trayectoria de la epidemia, se ha evidenciado en la ciudad
un descenso del nimero de casos y de la proporcién de usuarios de drogas in-
yectables afectados, un aumento en la participacién de los varones y mujeres
heterosexuales, y una curva estable en los varones homosexuales de alrededor
del 30 por ciento (Infosida, No. 5, marzo de 2006).
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Los casos notificados de infeccién por ViH en todo el pais son 32.411, de
los cuales el 50 por ciento corresponde al periodo posterior a 2001, afio en que
se incorpora al registro de sIDA la notificacién obligatoria de la infeccién por
VIH. La razén varén-mujer en los casos notificados en 2004 es de 1,3/1 —aproxi-
madamente, de cada diez infectados, seis son hombres y cuatro mujeres—, sien-
do menor a la razén notificada para casos de SIDA (Boletin sobre VIH-SIDA en la
Argentina, No. 24, diciembre de 2005). Ello ratifica la importancia que ha co-
brado la epidemia en la poblacidn heterosexual y, principalmente, en las muje-
res en los ultimos anos. En la ciudad de Buenos Aires, desde el 1° de enero de
2003 hasta el 30 de agosto de 2005 se ha notificado un total de 2.720 infeccio-
nes por VIH. El 41,4 por ciento (1.126) corresponde a residentes en la ciudad de
Buenos Aires y el resto a personas atendidas en la ciudad pero que no residen
en ella. La relacion hombre-mujer de los casos que corresponden a residentes
en la ciudad se mantiene estable en el periodo 2003-2005 con una razén de 2/1
(Infosida, No. 5).

Hasta la aparicion de los tratamientos antirretrovirales de alta eficacia, el
siDA fue una enfermedad con muy alta letalidad. Existe subregistro y retrasos
importantes en las notificaciones de la mortalidad general y en particular del
SIDA, pero entre 1990 y 2004 se registr6 un total de 19.118 defunciones®, con
pico en 1996. Luego descendié a partir de la incorporacién de los tratamien-
tos antirretrovirales de alta eficacia, aunque con un ritmo menor al esperado
debido a “las causas” que el Boletin del Ministerio de Salud de la Nacién de di-
ciembre de 2005 detalla: “.. diagndsticos tardios, no adherencia al tratamiento
antirretroviral, fallas del tratamiento, enfermos de larga evolucion, crisis eco-
ndémico financiera, empobrecimiento de la poblacion general y en particular de
las personas son el VIH-SIDA (PvVSs), etc.” (Boletin sobre VIH-SIDA en la Argenti-
na, No. 24, diciembre de 2005).

En lo relativo a las variables sociales incorporadas a la ficha de notifica-
cioén, se informaba en 2001 que “... la Ciudad de Buenos Aires no escapa a lo que
estd sucediendo en la Argentina y en el mundo que es el empobrecimiento de
la epidemia” (Infosida, No. 1, septiembre de 2001). Considerando el nivel de es-
tudios formales, que se utiliza como indicador de nivel socioeconémico, y to-
mando en consideracién los casos de SIDA en la ciudad de Buenos Aires, el nivel
de estudios alcanzados ha ido en disminucién desde 1996, ya que el porcentaje
de personas que sdlo alcanzé estudios primarios pasé del 30 por ciento a més
del 40 por ciento a partir del ano 2000. Asi, por ejemplo, el nimero de perso-

6 Enlatabla No. 9, “Defunciones por viH-sIDA", del Boletin sobre viH-SIDA en Argentina de diciembre de 2005,
figura un numero total de 19.718, levemente superior al presentado en la pagina precedente del mismo infor-
me con un total de 19.118 defunciones.
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nas que alcanzaron como méximo nivel de estudios la escuela primaria repre-
senta el 24,2 por ciento de la poblacién general, el 31 por ciento de las personas
diagnosticadas en periodo asintomatico y el 43,5 por ciento de las diagnostica-
das por sipA (Infosida, No. 5, marzo de 2006).

Al analizar el estadio clinico en el momento del diagndstico, se observa
que un 55,2 por ciento se efectud en el periodo asintomatico de la infeccién. Tal
situacién difiere con respecto a la primera etapa de la epidemia en que el mayor
porcentaje de diagndsticos fue simultdneo a la etapa sipa, por lo que se puede
inferir una mayor alerta de la poblacién frente a la enfermedad y el mayor acce-
so al testeo en la ciudad (/nfosida, No. 5, marzo de 2006).

Sin embargo, los diferenciales en la morbilidad y mortalidad entre gru-
pos sociales, “.. la critica cuestién del acceso igualitario a la atencién médica
y los tratamientos”, la desercion del Estado de las tareas de prevencion (Cahn,
2000: 1) y la persistencia de modalidades diversas de estigmatizacion y discri-
minacién sociales (Grimberg, 2002) sefialan que el VIH-SIDA continta siendo
una grave cuestion de salud publica en la Argentina. Consideramos, en efecto,
que en este problema —como en otros- se despliegan los efectos de los proce-
sos de concentracién econdémica y politica ocurridos en el pais desde fines de
la década de 1970, a saber, la profundizacién global de la desigualdad social, el
deterioro de las condiciones de vida y de salud de una parte significativa de la
poblacién y el desmantelamiento de la intervencién y de la capacidad regulado-
ra del Estado en dreas clave de la vida social como la salud.

EL PROBLEMA MEDICO
DE LA ADHERENCIA A LOS TRATAMIENTOS
Desde comienzos de los noventa y en particular después de 1996, el adve-
nimiento de las terapias antirretrovirales de alta eficacia supuso un cambio
sustantivo en el campo de las respuestas sociales al problema viH-SIDA. Es-
tas nuevas tecnologias produjeron avances considerables en el manejo médi-
co del VIH-SIDA y alteraron tanto material como simbdlicamente la medicina
del viH y las relaciones médico-paciente. Estas terapias modificaron favo-
rablemente el prondstico de la infeccién por VIH, en tanto que permitieron
controlar la multiplicacién viral a niveles no detectables por los métodos
actualmente disponibles y reconstruir el aparato inmunoldgico de las per-
sonas infectadas. La consecuente disminucién de la aparicién de enfermeda-
des oportunistas, y con ello de la mortalidad asociada al viH, implicaron la
transformacién del cardcter de la infeccién convirtiéndola en una enferme-
dad transmisible crénica.

El proceso de “normalizacién” del sipa y de las condiciones de vida con el
virus asociado a las terapias antirretrovirales se ha correspondido con una cons-
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truccion de representaciones y pricticas sanitarias centradas en el logro de una
mejor calidad de vida para las Pvvs’ con un énfasis creciente en el manejo res-
ponsable de los riesgos a través del “cuidado de si 'y de otros” (Brown, 2000).

En este marco, el problema de la adherencia al tratamiento se ha conver-
tido en los tltimos afios en un tema de central importancia para todos aquellos
involucrados en la atencién del viH-SIDA.

Sin embargo, los regimenes de medicacion antirretroviral presentan as-
pectos problemadticos: personas que no responden a la medicacién, efectos co-
laterales que a veces superan los efectos positivos, desarrollo de resistencias,
asi como problemas que se derivan de la implementacidn de regimenes suma-
mente complejos y de largo plazo. Por otro lado, una mirada a los datos a esca-
la mundial demuestra que la incidencia de nuevas infecciones no ha dejado de
aumentar, que simultineamente se han reducido los fondos destinados a pre-
vencién y que se ha profundizado la desigualdad en el acceso a los tratamien-
tos (Castro y Farmer, 2003).

Pero las nuevas terapias no se tratan s6lo de drogas, de interacciones en-
tre drogas y sus efectos sobre la replicacion viral y la situacién inmunolégica de
las pvvs. Estas nuevas tecnologias biomédicas comprometen las perspectivas
futuras y reorganizan la experiencia a la vez social y biolégica de vivir con el
virus por parte de los afectados. En muchos casos las consecuencias adversas,
a menudo inesperadas, impactan de manera compleja en las experiencias y las
subjetividades (Persson y Newman, 2006; también Persson et dl., 2003).

En este marco, el problema de la adherencia al tratamiento se ha convertido
en los dltimos afios en un tema de central importancia para todos aquellos invo-
lucrados en la atencién del viH-sIDA. Numerosos programas y servicios de salud
en la Argentina desarrollan acciones orientadas a esta problematica, que ha sido
incluida como drea de prioridad en las actividades de apoyo, prevencién y control
del vIH-SIDA en Argentina con el financiamiento del Fondo Global de Lucha con-
tra el siDA, la Tuberculosis y la Malaria (http://www.undp.org.ar/proyectos).

Asi, por ejemplo, en un reciente trabajo de investigacion en servicio en
un hospital ptblico de la ciudad de Buenos Aires se ha planteado que el apoyo
y seguimiento de los pacientes que conocen su infeccién y el desarrollo de es-
trategias que disminuyan la pérdida de seguimiento y aumenten la adherencia
y la accesibilidad a los servicios de salud deben ser objetivos importantes en la
agenda de los equipos de salud especializados en el seguimiento de las perso-
nas que viven con VIH-SIDA (Pérez et dl., 2005).

7 Personas viviendo con VIH-SIDA.
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Igualmente, una mirada a los trabajos presentados en el 6° Congreso Ar-
gentino de sipDA desarrollado en noviembre de 2003 revela la centralidad de la
temadtica con 39 exposiciones presentadas por equipos de hospitales de la ciu-
dad de Buenos Aires (12), de la provincia de Buenos Aires (8), Mendoza, Cérdo-
ba, Santa Fe y Chaco, diversas organizaciones de la sociedad civil y programas
especificos en los niveles provincial y municipal (http://www.sasnac.org.ar/li-
bro.pdf).

Dentro del campo de las ciencias sociales de la salud en la Argentina, el
tema VIH-SIDA ha sido abordado ampliamente, incluyendo estudios sobre el
saber médico sobre el VIH-SIDA, las sexualidades y la prevenciéon (Grimberg,
1995, 2000), y la adherencia a los tratamientos (Recoder, 2001); y trabajos so-
bre la institucionalizacion de practicas de atencién (Biagini, 2000; Dominguez
Mon, 1997; Epele, 1997; Margulies, 1999) y las articulaciones del viH-sIDA a la
problemadtica del género y la “droga” (Touzé y Rossi, 1997; Wallace, 2000). Asi
mismo, la significacién de la seropositividad y la experiencia de la enfermedad
han constituido las problemdticas mds generales de los estudios en personas
que padecen vIiH-SIDA. El trabajo que se presenta aqui se inscribe precisamen-
te en esta linea de estudios mediante abordajes cualitativos. Estos se han cen-
trado en grupos especificos de afectados, ocupindose de los cambios en la
sexualidad; las tensiones vividas; su articulacién a otras dimensiones de la vida
cotidiana; las iméagenes y la configuracién del cuerpo; la recomposicion de las
relaciones sociales y sexuales; y el papel de las redes de amistad y parentesco.
En lo relativo a las experiencias del tratamiento se han analizado la vivencia del
diagndstico, la relacién médico-paciente, la experiencia del tiempo y la dimen-
sién de lo que se ha denominado los “procesos de expertizaciéon” de los pacien-
tes (Gianni, 2006; Grimberg, 2002; Kornblit et dl., 2000; Pecheny, Manzelli y
Jones, 2002; Pecheny y Manzelli, 2003).

LA CONSTRUCCION BIOMEDICA DE LA ADHERENCIA

La adherencia al tratamiento ha sido pensada por la biomedicina, desde el pa-
radigma médico, como un comportamiento, una actitud de cumplimiento o
incumplimiento del tratamiento, y es desde esa perspectiva que se vienen estu-
diando los factores que la fortalecen o conspiran contra ella.

La biomedicina plantea una separacion entre, por un lado, la enfermedad
como cosa en si que posee una légica y un devenir natural conocido a partir del
uso del método cientifico, racional y experimental propio del paradigma posi-
tivista (Margulies, 1999). Y, por el otro, la experiencia humana y social de ésta.
De este modo, la persona se presenta como huésped de la enfermedad y su ex-
periencia se torna una cualidad secundaria —que se afiade— a la patologia. A
través de la intervencion médica y del saber profesional, el cuerpo resulta ob-
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jetivado y expropiado de la sociabilidad y subjetividad del “paciente”, la cual es
reintegrada como factor social o psicolégico.

La adherencia es pensada habitualmente en términos de las acciones que
un individuo realiza con el fin de mejorar su estado de salud y que coinciden
con las prescripciones biomédicas. Implicito en esta definicién de la adheren-
cia estd que el comportamiento de un paciente se evaliia en términos del punto
de vista médico. Asi se ha planteado que las recomendaciones médicas se ba-
san en teorias acerca de los comportamientos adecuados de los pacientes fren-
te a la accion del virus. El problema de la promocion de cuidados de si y de otros
se reduce, entonces, a encontrar las maneras de educar y motivar a las personas
a adoptar el curso mas adecuado de accién. Desde una perspectiva intelectua-
lista e individualista, se pondera un individuo racional y prevalece una visién
del paciente como alguien que es receptor de los consejos, prescripciones y cui-
dados; que evalaa sintomas, recursos disponibles y toma decisiones voluntarias
como un individuo racional y auténomo que juzga y maximiza beneficios. Y se
equivoca o no.

La adherencia se construye entonces sobre la base de un modelo del “de-
ber ser” caracterizado por una fuerte marca de responsabilidad individual de
las personas frente a la enfermedad y su resolucion. Asi se plantea una tipologia
discursiva que clasifica a los pacientes en buenos y malos, es decir, en pacientes
adherentes o potencialmente adherentes y en pacientes no adherentes. Estas ti-
pologias se construyen habitualmente a partir de la aplicacién de enfoques cla-
sificatorios basados en las categorias de riesgo. De este modo se reintroduce
el establecimiento de fronteras entre los “normales” y los “anormales”, al igual
que fueron definidos a partir de la
reduccion de individuos a comportamientos causales y reagrupados de acuerdo

” «

que otrora lo hicieran los “grupos de riesgo

con la creencia de que esos comportamientos eran comunes a todos” (Brown,
2000: 1274; también Crawford, 1994).

Para abordar esta problemdtica desde una perspectiva que dé cuenta de
su complejidad superando los enfoques reduccionistas, creemos que es nece-
sario:

1. Poner en cuestion los planteamientos esencialistas de caracteristicas

y tipologias de pacientes por fuera de la consideracién de las condicio-
nes y modos, y experiencias de vida de los sujetos afectados.

2. Cuestionar las concepciones que delimitan la actividad clinica como
contrato y la idea de autonomia de los pacientes aislada de los contex-
tos institucionales, politicos y econdmicos de los sistemas de salud

3. Ir mds alld de la visién biomédica que reduce la “adherencia” a la res-
puesta del organismo a los antirretrovirales y a la actitud racional o
irracional del paciente.
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PARA UN ABORDAJE CRITICO DEL PROBLEMA

El enfoque en el que nos basamos para realizar nuestros estudios se basa en que
la experiencia de los sujetos acerca de su enfermedad y cuidados debe ser pues-
ta en el centro de las investigaciones sociales. Para dar cuenta de los procesos
de construccion de sentido y de significacién a partir de los cuales, y en la inte-
raccion con “otros”, se organiza y reorganiza tanto la vida cotidiana de las per-
sonas afectadas, como su propia biografia y su vision de si.

En los dltimos anos hemos procurado acercarnos a la experiencia de vi-
vir con, y atenderse por VIH-SIDA, a partir de estudios etnograficos llevados a
cabo en distintos hospitales pablicos de la ciudad de Buenos Aires, estudian-
do las modalidades de organizacion de la atencion vy, sobre todo, analizando
las trayectorias de las personas que se atienden en los servicios especializados.
Seguimos las trayectorias terapéuticas de las personas que viven con VIH y que
utilizan los servicios de atenciéon médica de los hospitales en estudio para re-
construir y analizar los procesos a través de los cuales las personas afectadas,
en un contexto y en un momento determinado de sus vidas, articulan, inter-
pretan, otorgan sentidos y procuran resolver los problemas de vivir con VIH-
SIDA, a partir de una trama de relaciones que incluye no sélo los servicios de
salud sino también el conjunto de sus interacciones y actividades cotidianas.

Abordamos el tratamiento en VIH-SIDA como un proceso activo que se
inscribe en las condiciones y trayectorias de vida, en la experiencia de la enfer-
medad y en la interaccidn con los otros.

Desde esta perspectiva, la adherencia deja de ser considerada una actitud
o una conducta para ser pensada como parte del proceso de gestion de la enfer-
medad que sobrepasa al mundo biomédico, extendiéndose a todas las esferas
del mundo cotidiano por un periodo indeterminado (Pierret, 2003). Y enten-
demos que “la no adherencia a los cuidados médicos no necesariamente es una
forma de comportamiento irracional” (Gianni, 2006).

A partir de la conceptualizacion de la enfermedad crénica como experien-
cia disrruptiva (Bury, 1982), Williams plantea que pueden reconocerse dos tipos de
sentido en torno del padecimiento crénico. El primero se refiere a las consecuen-
cias practicas para los individuos y sus familias en el hogar y en el trabajo, las vin-
culadas con el tiempo otorgado al manejo de los sintomas o regimenes médicos, y
los costos socioecondémicos asociados. El otro sentido se refiere a las connotaciones
e imdgenes simbdlicas que tienen un efecto profundo sobre cémo los individuos se
perciben a si mismos y cémo piensan que los ven los otros (Williams, 2000). Am-
bos sentidos se imbrican constituyendo la amalgama a partir de la cual se constru-
yen las estrategias, respuestas y modalidades de gestion de la enfermedad. Y “es en
el mundo de la vida cotidiana donde se desarrollan las actividades y acciones que
permiten a los individuos gestionar su enfermedad” (Recoder, 2005).
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La enfermedad enfrenta a las personas afectadas con un quiebre en la or-
ganizacion de su vida cotidiana y en su propia biografia. “Vida cotidiana” hace
referencia a esa realidad de objetos y relaciones que se nos impone como natu-
ral; es el lugar comin en donde actuamos y donde comprendemos el sentido de
nuestras acciones y las acciones de los otros, ya que es el mundo que se compar-
te con otros a través de esquemas interpretativos y practicos de sentido comun.
En este mundo cotidiano, la enfermedad irrumpe como una situacién proble-
matica que cuestiona la “actitud natural”, plantea nuevos problemas y exige de
las personas medidas que permitan “un nuevo orden de cosas, una nueva coti-
dianeidad significativa” (Alves et dl., 1999).

Los sentidos y significados, el orden de importancia y la intensidad con
la que cada persona vive y experimenta cada una de estas cuestiones, varia y se
diferencia en funcién de una trayectoria de vida y una biografia que le es pro-
pia, y a partir de la cual se diferencia de los otros al mismo tiempo que se iden-
tifica con ellos (Recoder, 2005).

En esa experiencia confluyen los procesos particulares, privados, intimos,
de vivir con el virus, la situacién de fragilidad y padecimiento propia de la en-
fermedad y su tratamiento, con los procesos de estigmatizacién y discrimina-
cidén, los problemas de la accesibilidad a la atencién médica, las dificultades
econdmicas, la discriminacion laboral, etc.

Las condiciones de la desigualdad social y los procesos de vulnerabilidad
social diferencial que caracterizan la historia global del viH y la epidemia del
SIDA se tornan realidad fisica y social en las experiencias de sufrimiento y fra-
gilidad que resultan del convivir con el virus y las trayectorias de los afectados.
Nos encontramos en un ir y venir constante entre el nivel individual de la ex-
periencia y las diferentes construcciones discursivas que los diversos actores
con distintos intereses, politicas y modelos de practicas disputan y configuran
en torno a la enfermedad.

Los relatos del momento de la realizacién de los test diagnésticos tienen,
segun nuestro entender, particular relevancia; su andlisis permite, por un lado,
aproximarnos a las particularidades de los momentos iniciales de lo que seran
prolongadas trayectorias de relacion con las instituciones sanitarias y la biomedi-
cina especificamente vinculadas con la atencién del viH. Por otro lado, y simul-
tdneamente, esos relatos dan cuenta de la multitud de recorridos previos, dudas,
malestares, consultas e internaciones. En este sentido, los entrevistados recons-
truyen numerosos eventos y situaciones ponderando o reconociendo demandas al
sistema médico en las que se omiti6 reconocer la situacién de infeccién o inclu-
so identificar determinadas enfermedades oportunistas. Las historias personales
con la enfermedad hablan asi de las carencias de politicas de prevencion, la inefi-
cacia de respuesta médica institucional en lo referido al diagnéstico oportuno y se
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enmarcan en la profundizacion global de la desigualdad social en nuestro pais, y
en particular, en el desmantelamiento de la intervencién y de la capacidad regula-
dora del Estado en el drea de la salud y el deterioro de las instituciones de atencion
de la enfermedad (Barber y Margulies, en prensa; Margulies et dl., 2003).

La noticia del diagnéstico positivo abre a una nueva manera de vivir la
vida en asociacién mds directa con la muerte. Marca una diferencia respecto
de quien se era antes.

A partir de la sospecha o bien de la sorpresa, frente a la pregunta de “;qué
es esto?”, “;por qué a mi?”, “;cdmo fue?”, nuestros entrevistados procuraron
ordenar y dar sentido a los eventos de sus vidas y construir su posibilidad de
enfermar por VIH-SIDA a partir de “la explicacién retrospectiva (...) de la enfer-
medad y la muerte de otros” y la evaluacion del propio riesgo de enfermedad y
muerte (Frankenberg, 1994: 1333; también Davison et dl., 1991).

Se ha senalado que, al igual que en otros padecimientos crénicos, vivir con
VIH supone un futuro incierto, sin un fin claro y predecible (Ochs y Capps, 1996;
Pierret, 2003), pero también vivir con VIH transforma el pasado, arrojando sobre
él nuevas incertidumbres y, de este modo, el reconocimiento del momento ini-
cial del saber del propio estatus seropositivo se inscribe en el proceso global de
reactualizacion y re-presentacion de la propia historia con la enfermedad. En este
sentido, mas que como evento o momento puntual, el diagndstico ha de enten-
derse en términos de proceso para procurar dar cuenta de los modos a través de
los cuales las personas expresan y reconstruyen sus vidas signadas por la expe-
riencia de la enfermedad, en su anclaje en las condiciones estructurales de la vida
y la atencidn, el acceso a los servicios y su implicacién en las construcciones so-
cio-morales dominantes relativas al viH-sI1DA (Barber y Margulies, en prensa).

El impacto del diagnoéstico, en ocasiones, “abre a una revision de la vida,
de la experiencia pasada” y con él “se inicia un proceso reflexivo autorrefe-
rencial del que sigue la negacién o aceptacién del resultado positivo” (Gianni,
2006). Pero también, a veces, la negacion o aceptacion de ese resultado, lejos de
definirse en términos dicotémicos, se procesa en una arena de sentimientos y
acciones ambiguas, cuando no contradictorias.

Rabelo y Souza (2003) argumentan que s6lo cuando situamos la experien-
cia dentro de una forma o relato temporal de vida es que podemos comprender
de qué se trata, entendiéndola como parte de un movimiento que envuelve tan-
to el recuerdo como la creacién de sentidos.

Seguin Ochs y Capps:

... cada narrativa organiza un vector de la experiencia a lo largo de un
horizonte temporal que abarca pasado, presente y futuro. Cada una imbuye

al pasado de una significacién —tanto personal como colectiva— y al hacerlo
construye los modos de vida presentes y proyectados (1996: 37).
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Pasado y futuro constituyen el marco necesario en el que puede cobrar
sentido y orientacion la experiencia presente.

A partir del diagnéstico, aparece el dilema de a quién contar, con quién
compartir una noticia connotada moralmente dada su asociacion a la muerte,
a la sexualidad descontrolada, la promiscuidad y las adicciones, todos valores
que hablan potencialmente del sujeto como encerrando una cierta peligrosi-
dad para los otros.

“Exhibirla u ocultarla; expresarla o guardar silencio; revelarla o disimular-
la; mentir o decir la verdad; y, en cada caso, ante quién, cémo, dénde y cuando”
(Goffman, 1970: 56) constituye entonces una permanente disyuntiva. Disyun-
tiva que adquiere suma relevancia dadas las especificidades del sipA y las espe-
cificaciones de los tratamientos antirretrovirales que no sélo interfieren en la
vida cotidiana sino que, a menudo, la estructuran e inciden en las relaciones so-
ciales en todo su espectro (Barber y Margulies, en prensa).

En este sentido, consideramos relevante atender a las constricciones es-
pacio-temporales que tanto la estructura organizativa de la institucion hos-
pitalaria como los requerimientos de los regimenes de toma de medicacion
imponen sobre la vida cotidiana de quienes se atienden por viH. Takahashi
y otros (2001) han planteado que, para comprender la influencia que esto tie-
ne sobre la vida de las personas, es importante tener en cuenta “la descripcién
de los cambios en relacién con los espacios en donde estas personas desarro-
llan actividades y los tiempos de uso de esos lugares”. Para analizar esto, los
autores apelan a la nocién de bracketing de Goffman, y también de Giddens,
para quienes el término alude a los “cercamientos” (enclosures) temporales en
las conversaciones y encuentros sociales, y amplian su sentido para referirse
a la segmentacion de las rutinas diarias en actividades focalizadas y especifi-
cas en vinculacién con su condicién de personas que viven con VIH-SIDA. Se-
gun estos autores,

... por medio de las reglas y regulaciones de los servicios de salud se define
y refuerza la identidad individual como ‘enfermo’ y ‘paciente’ (...), pero a la
vez para muchos individuos estos requerimientos son particularmente di-
ficultosos porque deben, simultdneamente, estar atentos a presentar y man-
tener una identidad no focalizada en el VIH-SIDA en otros tiempos y lugares,
para evitar respuestas estigmatizantes de parte de comunidades y grupos con
los que desean mantener lazos sociales (Takahashi et dl., 2001: 845-863).

En el andlisis de las rutinas y organizacion de las actividades de nuestros
entrevistados —empleo, tramites, consultas, toma de medicacién, cuidado de
los nifios, ejercicio, actividades domésticas, etc.— en las que estan involucra-
dos familiares, amigos, amantes y otras relaciones, asi como las instituciones y
otras instancias de la vida social, es posible hablar de “cercamientos” tempora-
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les y espaciales, de segmentacién de la vida en actividades focalizadas y especi-
ficas que ocurren en lugares y en tiempos especificos.

Los horarios y especificaciones de la toma de medicacién aparecen rei-
teradamente en los relatos como requerimientos que imponen ciertos limites
a los tiempos y espacios en que se desarrollan algunas actividades: recreati-
vas, laborales, de encuentro con amigos o familiares, etc. Pero también la fre-
cuencia de las consultas médicas y los horarios habituales de atencién en las
instituciones hospitalarias —que habitualmente son durante la mafiana— impo-
nen algunos de estos limites. En muchos casos, estas cuestiones son percibidas
como un obstaculizador para conseguir o mantener un trabajo, ya que justifi-
car las ausencias y llegadas tarde implica el riesgo de “quedar en evidencia” con
el consecuente efecto posible, o al menos temido, de perder el trabajo. Temor
que, en muchos casos, estd fundado en experiencias previas, propias o ajenas.

Los relatos presentan escenas en las que la toma de medicacién exige la
elaboracién de estrategias variadas en funcién del ocultamiento de la condi-
cién de seropositivo. Situaciones tan sencillas como las salidas con amigos,
participar de un encuentro familiar, etc., pueden convertirse en un una activi-
dad que requiere del esfuerzo de pensar y resolver cuestiones tales como dén-
de, cuando y cémo tomar la medicacién, cémo llevarla, dénde guardarla. Asi,
estas cuestiones exigen cierto grado de planificacién y pueden inhibir la reali-
zacion de ciertas actividades y/o la participacién en determinados espacios de
sociabilidad.

Asi, silavida de todos los dias se caracteriza por “la rutinizacién de los en-
cuentros sociales” en los que “las distintas fuentes de informacion dejan de ser
monitoreadas”, ya que “entran en las acciones de los actores como supuestos,
como dados”, en la vida de todos los dias con el viH se pone en crisis el conjunto
de las interacciones cotidianas, se quiebran las rutinas y los términos habituales
de previsibilidad dejan de ser “fuentes de seguridad” (Ribeiro, 1989: 66).

La segmentacién en el ordenamiento de sus vidas es la manifestacion es-
pacio-temporal del quiebre que la enfermedad produce en la vida cotidiana. Y es
tanto resultado de estrategias para hacer frente a la enfermedad, como para ges-
tionar el estigma en el contexto de los procesos de discriminacién y exclusién
sociales hacia las personas que viven con el virus y sus grupos de referencia.

En este sentido, no se trata sélo de acciones racionales dirigidas a un fin
sino que, sin llegar a hacerse necesariamente conscientes, son producto de la
experiencia adquirida y encarnada de ser pobre, desocupado, usuario de los sis-
temas de prestaciones publicas y estar afectado por el vin (Barber y Margu-
lies, en prensa).

Estas estrategias son también una forma de responder a la incertidumbre,
aquella que abre un angustioso interrogante acerca de cudl serd la reaccién de
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amigos, familiares y otros, acerca de qué pasara con su situacién laboral o acer-
ca de la posibilidad de conseguir trabajo. Pero la incertidumbre comienza en el
momento del diagndstico, o en la espera de los resultados, y se prolonga indefi-
nidamente a lo largo de la vida con la enfermedad: con los primeros sintomas,
al inicio del tratamiento, ante los efectos adversos de los antirretrovirales, ante
los cambios de esquemas de medicamentos, ante la aparicién de enfermedades
marcadoras, frente a la ausencia de drogas, etc.

Con el advenimiento de los tratamientos antirretrovirales, el manejo de
la incertidumbre se torné una cuestién terapéutica central, incluido el mane-
jo de la incertidumbre sobre la efectividad a largo plazo de los tratamientos, los
efectos adversos y la posibilidad de la suspensidn del suministro gratuito de an-
tirretrovirales.

La incertidumbre impacta también fuertemente en la relaciéon médico-
paciente que, en la medicina del VIH-SIDA, al igual que en otras enfermedades
croénicas, se encuentra cada vez mds organizada en torno del monitoreo clinico
del cumplimiento del tratamiento y en la cual la progresién viral suele asociar-
se a las condiciones de adherencia por parte de los pacientes.

Se instituye de este modo una experiencia altamente individualizada de
infeccién por el virus por la que las personas afectadas se convierten en res-
ponsables de mantener sus niveles virales bajos (Rosengarten et dl., 2004) y el
fracaso del tratamiento es “pensado” o reformulado en términos de fracaso de
la adherencia, esto es, incumplimiento del paciente.

En el caso de la medicina del viH, el uso de combinaciones de medica-
mentos antirretrovirales redefine no sélo el curso sino también los procesos de
corporificacion de la enfermedad. Las terapias médicas “transforman los cuer-
pos en hibridos de material viviente y sustancias quimicas”. En otras palabras,
el uso continuado de drogas “genera nuevos y durables vinculos entre los hu-
manos y la biotecnologia, vinculos productivos ya que definen enfermedades y
crean nuevas identidades por medio de la reorganizacion de los cuerpos” (Dick
Willems, 1998, en Persson, 2004: 62).

A la vez panacea para evitar la muerte y “veneno” a causa de su toxici-
dad, las enfermedades asociadas y los cambios corporales, fuente a la vez de
esperanza y de incertidumbre y temor, el uso continuado de estas drogas ins-
cribe nuevas realidades en la existencia corpérea y reorganiza la experiencia a
la vez biolégica y social de vivir con VIH-SIDA. La medicacién ocasiona cam-
bios claramente perceptibles en la apariencia fisica, como la lipodistrofia, pero
también, como surge de los relatos recogidos en diversas investigaciones, se
enuncian el olor a medicacién en la orina, en la transpiracion, adelgazamiento
por pérdida del apetito o cambios en el color de la piel, todos efectos del trata-
miento antirretroviral (Gianni, 2006; Persson, 2004). Signos doblemente temi-
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dos por sus efectos sobre la estética personal pero también por su imprudente
facultad de posibilitar que la condicién de seropositivo se haga visible.

En los relatos, el tratamiento asume diversas modalidades, desde el cum-
plimiento sostenido, el cumplimiento intermitente, a los abandonos sucesivos.
Asi, la “adherencia” no sigue ningtn patrdn, no hay un perfil reconocible de pa-
ciente “potencialmente adherente”. Hay, en cambio, diferentes modalidades de
llevar a cabo el tratamiento y a medida que transcurre el tiempo, como en otras
enfermedades crénicas, se torna por un lado mds facil sostenerlo dado que se
rutiniza y se normaliza, mientras que por el otro se produce un desgaste emo-
cional que amenaza la continuidad del mismo y genera la adopcién de una “mo-
dalidad intermitente de seguimiento del tratamiento” (Gianni, 2006).

Las modalidades que adopta el tratamiento no resultan, entonces, mecé-
nicamente de tipos de pacientes, comportamientos o “estilos de vida”, sino de
los modos en que las condiciones sociales del SIDA y la experiencia de la enfer-
medad se conjugan en el trabajo subjetivo que cada sujeto puede realizar para
elaborar estrategias en las que se ponen en juego el tratamiento, las demandas
familiares, laborales y econdmicas, y los modos de interpretacion y las signifi-
caciones asociadas a vivir con VIH.

Asi reactualizar y re-presentar la propia historia a partir de la enfer-
medad, situar al VIH-SIDA y su tratamiento dentro de una rutina, realizar un
aprendizaje sobre la enfermedad y el tratamiento —entendiendo al saber sobre
la enfermedad y los tratamientos como recurso para enfrentar la adversidad—
y desarrollar estrategias orientadas a la proteccion de si y de otros a través del
activismo, todo ello hace a la reconfiguracién de la vida de las personas afecta-
das en funcién de maximizar y mejorar el tiempo que les queda por vivir. Pero
ademads, visualizar la posibilidad de dar continuidad o no a aquellos proyectos
truncados por la irrupcién de la enfermedad, pensar que se puede seguir pro-
yectando abre caminos a la elaboracion de estrategias a futuro.

La nocién de proyecto de Schutz ha sido retomada por Recoder (2005)
para discutir las formas especificas a partir de las cuales las personas gestionan
su enfermedad, reorganizando su vida cotidiana. Plantea que proyectar no es
enfrentarse con alternativas cerradas y acabadas; la persona no posee de ante-
mano, como un jugador que ingresa en una partida, un conocimiento acabado
de sus fines o de las reglas para lidiar con las situaciones en que debe realizar-
los. Enfrenta un horizonte de indeterminacion que sélo se va a llenar gradual-
mente en el curso de su intervencion concreta en el mundo. Pero proyectar no
es la actitud solitaria de un sujeto reflexivo, el proyecto emerge de sus experien-
cias cotidianas con los otros (Schutz, 1974).

Aproximarse a la complejidad del problema de la adherencia en los térmi-
nos en que lo hemos planteado aqui, requiere de un andlisis que permita des-
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cifrar los ndcleos de sentido que intervienen en los modos en que la condicién
social del sipa, esto es, las condiciones sociales, politicas y econémicas de la
enfermedad, la percepcion y los procesos de reinscripcidn biografica, la trayec-
toria del padecimiento y la dimensién simultineamente bioldgica y social del
cuerpo, se articulan en las experiencias individuales y colectivas de gestién del
tratamiento. Y es en esta arena sobre la que se construyen las nuevas formas de
“vivir” y no sélo “sobrevivir” con la enfermedad donde deben situarse los pro-
cesos relativos a lo que desde la biomedicina ha dado en llamarse la “adheren-
cia” al tratamiento. —3*%
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