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I have longed to move away

From the hissing of the spent lie

And the old terrors’ continual cry

Growing more terrible as the day

Goes over the hill into the deep sea;

| have longed to move away

From the repetition of salutes,

For there are ghosts in the air

And ghostly echoes on paper,

And the thunder of calls and notes.

Ihave longed to moved away but am afraid,
Some life, yet unspent, might explode

Out of the old lie burning on the ground,
And, crackling into the air, leave me half-blind.
Neither by night’s ancient fear,

The parting of hat from hair,

Pursed lips at the receiver,

Shall | fall to death’s feather.

By these | would not care to die,

Half convention and half lie.

Dylan Thomas
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PRELUDIO

“(...) Lo que mas me agrada de este serior Fleurant, mi boticario, es la cortesia con
que redacta sus diagnosticos: ‘Los intestinos del sefior, treinta sueldos.’ Si; pero
no basta ser cortés, amigo mio; es necesario ademas ser razonable y no arruinar
a los enfermos (...)”

Moliére, El enfermo imaginario

La Historia del Hombre es equivalente a la historia de la enfermedad. Pocos
sucesos ineludibles en su persistencia implacable y cercanos en su expresion
corpérea y tangible, nos obligan a la busqueda diversa de razones vy
conveniencias; a la busqueda tras bastidores; a la explicacion creible y
tranquilizadora.

La danza de lanzas de guerra de los cuestionamientos permanentes se enfrentan
al calmo remanso de la duda socavada, del inmarcesible paso del ave de la razén
a través del desierto de la duda humana empefada en resolverse. La eventualidad
de respuesta condenada al filo del abismo de las posibilidades, escabroso fondo
pleno con las filosas rocas que rodean al soberbio arbol de la ciencia.

No, la degeneracion no siempre es degeneracion y la enfermedad puede resultar
tan saludable como cualquier enfermedad. En el centro, La Contradiccién.

Las cadenas de Prometeo asumen formas diversas y espacios especificos, pero
son siempre ataduras ineludibles, apéndices que nos recuerdan la vaguedad de

nuestra condicion; la imposibilidad de un “nosotros” auténtico.



Caminamos por el sendero del bienestar, tropezando a cada paso con obstaculos
permanentes, que nos obligan a elaboradas explicaciones y que a pesar de lo que
sentimos, no son sino el componente fundamental del camino que nos
corresponde andar.

Experiencia unica, solitaria, pero al mismo tiempo compartida y repetible, La
Enfermedad nos expresa en todas nuestras posibilidades; nos eleva a lugares en
los que la mirada es cegada por los ruidosos destellos de luz que enceguece, de
patibularios horizontes de quietud y paz; pero con la misma fuerza y facilidad nos
empuja hacia penitentes circulos interminables de espirales inconmensurables,
urgiéndonos a pedir EI Perddn alado con plumas de falsedad. Las espirales sélo
tienen un camino descendente y las ansias por encontrar tierra firme se derraman
en la lejania del horizonte perdido. El Gdlem se vuelve contra su creador
recordandole su humanidad y cumpliendo con la profecia de salvacion.

Y La Enfermedad triunfa una y otra vez; y como Cartago logré haber sostenido al
Imperio sobre el terrible pufio de Anibal, sofiamos con victorias imposibles. Pero
tres intentos fueron suficientes para retomar el curso de La Historia, no mas. Las
Victorias son imposibles, pobres tontos engafados con el falso brillo del cristal de
Pirro.

El mito del eterno retorno nos obliga a considerar la circularidad como exhalacion
negruzca que nos empafa la mirada y aclara el camino, si sabemos escuchar.
Solo si sabemos escuchar. Nos preparamos acumulando historias y experiencias,
las ordenamos y anotamos cuidadosamente. Los palimpsestos se amontonan en
los armarios del conocimiento acumulando ellos mismos su propia historia y
desarrollo. Quitamos capas buscando acercarnos a La Explicacion que nos aclare
el por qué de la ciencia: la magia-religion y la resignacién como respuestas. Pero
las delgadas tablillas se rompen al contacto con la duda, sumergiendo la memoria
en la costumbre y otorgandole nuevas respuestas a viejos actos.

La Duda Existencial superada por el flup Humano, seco torrente de pisadas
permanentes que marchan multiplicandose a cada paso; imposibilitando la
comprension, olvidando la existencia misma, abono indispensable para la duda

metddica.



A pesar de todo, como Castor y Po6lux, confiamos en nuestro vuelo de
expectativas, rastreando las huellas huidizas del Otro, como al jabali de Calidén,
sobre la escarpada formacion de cabezas expectantes.

Edclides, buscon irremediable, Satiricon de uvas y cantaro al agua, permiteme
sofar con la posibilidad. La Ciencia esta compuesta por suefos infalibles, y
nosotros, los sonadores, por infalibles deseos por descubrir la piedra filosofal del

viejo alquimista medieval.



INTRODUCCION

El campo de trabajo relacionado con el VIH/SIDA es de suyo complejo, refiere a
un confuso entramado de elementos legales, morales, politicos, éticos, y que
valdria agregar como simplemente humanos. Se podria argumentar que toda
investigacion de campo en ciencias sociales entrafia problemas similares.

El caso del VIH/SIDA considerando los elementos que lo atraviesan, que se
encuentran presentes en él, lo que implica y conlleva, resulta un constructo en si
mismo. Experiencia limite que alcanza los niveles mas profundos de la conciencia
humana por cuanto que se relaciona con la vida y la muerte.

Pero este encuentro con los limites vitales a los que el hombre se ha enfrentado
constantemente en el desarrollo de la comunion salud-enfermedad, contiene
elementos propios, unicos, que no se encuentran en otros padecimientos y que le
imprimen un cariz distinto.

Padecimiento que toca al hombre en su totalidad, afectando el cuerpo y la
dignidad, que cuestiona su futuro pues pone en entredicho su existencia y su
pasado porque responde a un contagio al que el imaginario colectivo sefala en
tanto pernicioso. Enfrenta al individuo con la colectividad, conflicto de derechos en
un escenario desmesurado. Un padecimiento que confronta con la exclusién y la
marginalidad; obliga al reconocimiento de formas diversas de expresién de la
sexualidad y fuerza a un replanteamiento de las relaciones entre diversos actores
sociales, desde estado y ciudadanos hasta padres e hijos.

Este trabajo pretende, antes que nada, ayudar a que aquellos a quienes se les ha
buscado silenciar de muchas formas, a que puedan apropiarse de su discurso v,
simplemente, hablar. La palabra es un derecho usualmente negado. Recurso
poderoso, fuerza simbodlica incomparable; su propiedad se le expropia a la
persona percluyendo la esperanza y la posibilidad de contestacion.

El cuestionamiento acerca del impacto probable, esperado (que no el deseado, el
deseo no conoce fronteras), en nuestro quehacer es una constante. Ni suefos
megaldomanos, ni esperanzas fallidas o pesimismos petulantes; el otorgar un

espacio en el cual las personas (aquellas que viven con el VIH/SIDA) puedan
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apropiarselo a través de la posesion de sus palabras, resulta en una contribucién
real, tangible, y nada modesta. Por supuesto que se generaran multiples
recomendaciones, que suponemos se mandaran al ostracismo de papeles a los
que el desdén burocratico les concede el sin lugar del olvido. Este trabajo es,
antes que nada, acerca de la palabra, como medio de liberacién, de contestacion y
de consumaciéon de posibilidades. Esto no como método sino como contribucion.
El método, claro, es la etnografia.

Es importante anotar que en contra de lo que pudiera suponerse de inicio, este
trabajo no considera entre sus casos de analisis a ningun miembro de algun grupo
o comunidad indigena. Esto responde a una situacién simple aunque terriblemente
denotadora de la realidad que se vive dia a dia en los Altos de Chiapas: no existe
ningun indigena registrado como usuario del Servicio especializado de Atencion
para personas que viven con VIH/SIDA, perteneciente a la jurisdiccion Regional de
la Secretaria de Salud numero Il Zona Altos, escenario de esta investigacion.

Asi como tampoco se cuenta con ningun caso registrado formalmente como
perteneciente a alguna comunidad indigena y ademas viviendo con VIH/SIDA en
la zona de los Altos. Se trata de un elemento que por su importancia se
desarrollara en capitulos subsiguientes pero que, de entrada pudiera ser toda una
declaracion de principios en la manera como se encara la epidemia del VIH/SIDA
en una region multicultural, presa de la marginacion, plena de historias de vida:

Los Altos de Chiapas.'

'Situacién dramatica si consideramos que la zona de los Altos de Chiapas cuenta con 18 municipios, “(...) 14 de los cuales
tienen poblacion mayoritariamente indigena (...) en esta regién se concentra la tercera parte de la poblacién indigena del
estado, con casi el 75% de su poblacién mayor de cinco afos, y un nivel de monolinglismo (de lengua indigena) mayor al
28.7% en relacion al promedio estatal (...)” (Freyermuth, 2000: 64, 65).
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. El SIDA y los servicios publicos de salud: desentraiiando la crénica

El proposito es llevar a cabo un analisis critico acerca de la relacion del sujeto que
vive con VIH/SIDA? con los servicios publicos de salud a los que acude a efecto de
llevar a cabo sus controles usuales de salud. Se considera esta relacion desde sus
expresiones mas visibles, como lo puede ser el encuentro cara a cara; hasta los
niveles de mayor profundidad, en este caso el &mbito simbdlico de la relacién®.

Es importante anotar que los aspectos simbdlicos de la relacion se consideran
como un marco que ayude a contextualizar el problema aqui planteado; no se trata

de un analisis de lo simbdlico, sino de la experiencia de las personas.

2El virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) es el nombre dado al agente causal del SIDA, desde 1986 de acuerdo con
el Comité Internacional para la taxonomia de los virus. Los primeros casos identificados de VIH datan de 1981 en los
Estados Unidos, y en México datan de 1983; uno en el Centro Médico Nacional del IMSS, y el otro en el Instituto Nacional
de la Nutricion, ambos fueron identificados por miembros del equipo del Dr. Luc Montaigner, del Instituto Pasteur de Paris,
Francia (Montagnier; Daudel, 2002). El VIH pertenece a la familia de los retrovirus, lo que significa que es capaz de invertir
la direccién de la informacion que normalmente fluye del ADN al ARN, pero que en este caso lo hace en sentido inverso
gracias a la transcriptasa inversa, introduciendo de esta manera su codigo genético, y por medio de la integrasa lo "integra"
al codigo de la célula CD4 infectada, lo que permite que ésta en lugar de multiplicarse, lo que hace es producir nuevos virus,
llamados viriones. La estructura genética del VIH esta formada por 9,139 nucleétidos. El VIH es un lentivirus, lo cual
significa que permanece mucho tiempo en estado latente, hasta que no llega un factor que lo activa y lo haga iniciar su
reproduccién. Sin embargo aunque antes se tenia la creencia de que el VIH permanecia totalmente inactivo durante largos
periodos, hoy sabemos que desde el inicio se reproduce, principalmente en el sistema linfatico. Varios especialistas, entre
ellos el Dr. Luc Motaigner, su descubridor, creen que la accion del virus no es suficiente para desarrollar el SIDA, sino que
es necesario que ocurra la apoptosis, que es la muerte programada de las células, que en este caso ocurre de manera
totalmente acelerada. El virus de la inmunodeficiencia humana destruye las células inmunoldgicas, provocando que el
organismo quede indefenso, lo que aprovechan diversas infecciones y canceres, que por esta razén se consideran
oportunistas, para atacar al organismo y causar su muerte. (Fuente: Amigos contra el SIDA, 1996)
Por su parte en lo que toca al Sindrome de Inmunodeficiencia Humana (SIDA) tenemos que sindrome es el conjunto de
sintomas que se presentan independientemente de las causas que lo provocan; en este caso del SIDA, en realidad
hablamos de un conjunto de sindromes, como el Sindrome de Insuficiencia Respiratoria, Sindrome de Mala Absorcion
Intestinal, Sindrome Meningeo y otros mas, habitualmente con predominio de uno de ellos. Inmunodeficiencia significa que
el sistema inmunolégico esta disminuido y no es capaz de defender al organismo contra el ataque de microorganismos, y
adquirida significa que no se transmite por herencia, no es congénita y tampoco aparece por envejecimiento, sino que se
obtiene por alguna de las tres formas de transmision, que son: via sanguinea, sexual y perinatal. Este virus puede penetrar
al organismo por los mecanismos arriba sefialados, atacando a un grupo de células llamadas CD4, las cuales tienen como
misién, precisamente la de organizar la defensa del organismo contra la invasion de cualquier antigeno, el virus las parasita
empleando para ello la transcriptasa inversa, lo que le permite transcribir su cédigo genético contenido en su ARN al ADN
de la célula, obligandola de ésta manera a que en lugar de reproducirse a si misma reproduzca virus al mismo tiempo, estos
virus nuevos llamados "viriones", a su vez atacan mas células, repitiéndose el ciclo hasta que el numero de las CD4 baja
tanto que hace muy dificil o imposible la defensa contra otros invasores, lo que provoca que aparezcan nuevas
enfermedades llamadas "oportunistas”, muchas de las cuales en condiciones normales conviven sin peligro con el
organismo humano en el que se hospedan, pero que aprovechan la oportunidad provocada por la destruccion de las
defensas para aparecer como enfermedades graves, que incluso llevan al paciente a la muerte. En sentido estricto el SIDA
es el Ultimo estadio de la enfermedad provocada por la infecciéon con el Virus de la Inmunodeficiencia Humana. De acuerdo
con la definicién oficial publicada por el Centro de Control de Enfermedades (CDC por sus siglas en inglés) de los Estados
Unidos de Norteamérica, una persona recibe un diagndstico de SIDA cuando tiene una cuenta de CD4 menor a 200 o
cuando aparecen ciertas infecciones oportunistas. Actualmente se considera de gran importancia la cuantificacion de la
carga viral como un indicador del avance y pronoéstico de la enfermedad, asi como para la administracion y el control de los
tratamientos. Entre la transmisién y el desarrollo de la enfermedad pueden transcurrir hasta diez afios; el promedio de vida

ara una persona con diagnostico de SIDA es de dos afios. (Fuente: Amigos contra el SIDA, 1996).

Cuando me refiero al ambito simbdlico lo estoy considerando desde un sentido psicoanalitico amplio, en donde "(...) se
utiliza la palabra simbodlico para designar la relaciéon que une el contenido manifiesto de un comportamiento, de una idea,
de una palabra, a su sentido latente (...) desde el momento en que (...) se le reconocen a un comportamiento por lo menos
dos significaciones, una de las cuales sustituye a la otra disfrazandola y expresandola a la vez, su relacién puede calificarse
de simbdlica (...)" (Laplanche; Pontalis, 1985:407).
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Reconozco aqui la existencia de una relacion dialogica entre la construccidn que
el sujeto que vive con VIH/SIDA* hace de si mismo y la construccién que la
institucién hace de él, si bien mi centro de interés radica en la relacion sujeto-
institucién y no en perspectivas separadas con respecto al sujeto en si mismo y a
la institucion en si misma.

Considerando nuestra pregunta eje: ;Como se construye la relacién entre el
sujeto y la institucion? Se puede, entonces, organizar el interés de esta
investigacion alrededor de tres preguntas base: ¢como se construye el sujeto a si
mismo en relacién con su padecimiento?’; ;como construye dicho sujeto a la
institucién?; Finalmente, ¢cdmo se construye el sujeto a partir de su relacion con
la institucion?

Tomando en cuenta que la accién de los llamados anti-retrovirales (ARV) ha
logrado mantener un numero cada vez mas elevado de personas que viven con
VIH/SIDA con mayor esperanza y calidad de vida®, me interesa analizar también la
construcciéon de un padecimiento que tiende a ser considerado controlable y
puesto en la categoria de padecimientos cronicos.

Este padecimiento especifico (VIH/SIDA), me permite estudiar la relacién que
establecen los sujetos con los servicios publicos de salud en una dimensién
analitica en donde podemos establecer el eje sujeto-institucion como elemento
central.

Ademas dada esta situacion, resulta sumamente interesante el analisis de la
construccion diferencial del padecimiento y cdémo esta situacion influye en la

relacion eje que se pretende estudiar.

4A partir de este momento utilizaré la expresion "sujeto que vive con VIH/SIDA", para referirme a quienes tienen este
padecimiento, siendo esta expresion dada por consenso por parte de las organizaciones no gubernamentales para evitar la
significacion negativa -el estigma (Goffman, 2001)- que en la practica se le ha otorgado a la categoria de "seropositivo" o de
"sidoso" (Amigos contra el SIDA, 1996: 718).

5Si bien mi centro de interés radica en el sujeto, en lo que corresponde al padecimiento dado que se trata de un elemento
que permea directamente ambas esferas (sujeto-institucion), y que se trata ademas de la dimensién de andlisis a partir de la
cual se analizara la construccién del sujeto, consideraré entonces, ambas perspectivas.

6Es a partir de 1996 que se inicia la comercializacion abierta de los llamados anti-retrovirales (ARV). Se trata
especificamente de los denominados Inhibidores de la Proteasa que al combinarse con los Inhibidores de la Transcriptasa
Reversa ya existentes, marcaron un hito en el tratamiento del VIH/SIDA. Esta nueva combinacién llamada "cdoctel" ha
mostrado su eficacia a través de diversos estudios en congresos internacionales dado que disminuye la replicacién viral y
aumenta los linfocitos CD4. Entre los efectos de esta combinacién se tienen la recuperacién asombrosa de pacientes, una
baja en la tasa de morbilidad y un descenso de la mortalidad asociada al SIDA. (Carrasco, 2001: 241).
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Es importante sefalar que el interés fundamental de esta investigacion radica en
la relacién del sujeto con la Institucion Médica’, situacion analizada a través de su
relacion con un establecimiento especifico®.

Si bien considero que el discurso hegemoénico de la institucion biomédica se
encuentra presente en todos los establecimientos que pertenecen a ella,
connotandolos, atravesandolos de manera permanente, otorgandoles el sentido al
que finalmente responde su existencia, es importante establecer que el tipo de
establecimientos especificos elegidos para el trabajo de campo resulta
fundamental, mas allda de simplemente considerarse meras expresiones
institucionales®; dado que en lo tocante a la implementacion de las politicas
publicas en materia de salud, el trato a los pacientes y la concepcion de la labor
médica, si pueden existir diferencias sustantivas que pueden resultar relevantes
para el analisis. Por lo tanto el espacio elegido para la realizacion del trabajo de
campo, fue cuidadosamente seleccionado, para que resultara util para los
propositos de esta investigacion.

De esta forma, se eligio al Hospital general | de la Secretaria de Salud, ubicado en
la ciudad de San Cristébal de las Casas, y a su Servicio Especializado de Atencion
(SEA) para personas que viven con VIH/SIDA como espacio de analisis.

La idea es analizar como se construyen en tanto sujetos en su relacién con el
SEA. Se trata de una propuesta tedrica de inspiraciéon claramente foucaultiana, al
tratarse de un encuentro entre sujeto e institucion, me interesa analizar como los
sujetos se construyen a si mismos a partir de dicho encuentro con una institucion
dominante (institucion no como un hospital en particular -establecimiento-, sino la
Instituciéon Médica), institucion cuyas instancias a pesar de los cambios sufridos
por cuestiones fundamentalmente de falta de recursos, se mantiene como un

solido ejemplo del discurso institucional a la Foucault.

7AI hablar de "institucion médica" me refiero a "(...) la institucién, concebida como un circuito simbdlico y sancionada
socialmente, (donde se) combina un componente funcional y un componente imaginario (...)" (Montenegro, 1989: 115). En
este caso se trata de la medicina hegemonica (Menéndez, 1983), en donde la "institucion médica" se construye a través del
proyecto predominante de dicho sistema hegemonico, en la cual los niveles funcional e imaginario comprenderian desde el
nivel epistemoldgico hasta la implemetancién de su corpus tedrico en establecimientos; tanto el aspecto ideoldégico como el
meramente pragmatico.

En el capitulo VI se profundizara con respecto a las diferencias entre Institucion, establecimiento e instancia publica.

Como las existentes entre medicina publica y medicina privada.
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Al mismo tiempo se confronta el discurso foucaultiano con lo expresado en la
realidad de los casos aqui analizados, considerando que el papel de los sujetos es
mucho mas relevante que el que el mismo Foucault les atribuyera.

Se trata justamente de analizar como el encuentro entre los sujetos y la institucion,
teniendo al SEA como escenario, obliga a dichos sujetos a significar nuevamente
su condicién, a resignificarla, a transformarse en un nuevo tipo de sujetos, dado
que ahora se encuentran “atados” (voluntaria o involuntariamente) a dicha
institucion. Para lograr este objetivo planteo un analisis tanto del sujeto como de la
institucion, y posteriormente del encuentro entre ambos. Es en la relacion entre el

sujeto y la institucién en donde planteo el nddulo del presente trabajo.
1.1 ElI SIDA: punto de fuga

Considerando que aproximadamente el 58% de los mexicanos no tiene ninguna
garantia de recibir, en caso de necesitarlo, el acceso a servicios de salud (Aguayo,
2002: 69)', las politicas publicas con respecto a la salud tienen que ser revisadas
y analizadas con suma atencion. Especificamente el caso que aqui nos ocupa, el
Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) reviste de especial interés dado
que se trata de un padecimiento que se ha convertido en un problema de salud
publica con serias repercusiones en el ambito social, cultural, ético, moral, legal y
psicolégico. A escala mundial el SIDA ha causado hasta ahora 3.1 millones de
muertes y ha infectado alrededor de 39.4 millones de personas, correspondiendo

un porcentaje sensiblemente mayor al grupo de 15 a 40 afios.

10 . . . - .
Por lo tanto se tiene que cuestionar la supuesta hegemonia de un modelo médico, en este caso la denominada
biomedicina (Menéndez, 1983) que no es capaz de otorgar una cobertura amplia a su poblacién.
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Cuadro 1. Estimaciones Mundiales de SIDA a fines de 2004. Fuente: ONUSIDA Diciembre de
2004

Estimaciones mundiales a fines de 2004
Ninos y adultos

Personas que vivian con el VIH 39,4 millones
Nuevas infecciones por el VIH en 2004 4,9 millones

Defunciones por causa del SIDA en 2004 3,1 millones

ONUSI DA 00003-Sp-3 — Diciembre de 2004 Organizacion

Mundial
de la Salud

En uno de sus documentos emblematicos denominado “Informe sobre el
desarrollo mundial 1993” (BM, 1993: 10), el Banco Mundial consideraba para el
afio 2000 un estimado de 26 millones de personas portadoras del virus y 1.8
millones de muertes. Si comparamos dichas estimaciones con las cifras actuales
podemos comprobar la magnitud de la propagacion del VIH/SIDA en el mundo y
de que forma las previsiones hechas al respecto eran en el mejor de los casos,
demasiado optimistas.

En el afo 2004 el total de personas viviendo con el VIH/SIDA era de 39.4 millones,
en contraste con los 26 millones previstos por el Banco Mundial para el afio 2000;
de la misma forma se estimaba en 1.8 millones de muertes para el mismo afio y
hasta el dia de hoy tenemos un acumulado de 3.1 millones de muertes

relacionadas con el SIDA.

16



Cuadro 2. Numero estimado de personas viviendo con VIH. Fuente: ONUSIDA Diciembre de
2004

Numero estimado de adultos y ninos
viviendo con el VIH a fines de 2004

Europa occidental Europa oriental
y central y Asia central

América del Norte 610000 1,4 millones asia

1,0 millones orientzl
Africa del Norte y 1,1 millones
Oriente Medio

540 000 Asia meridional y

sudoriental

AméricaLatina  Africa subsahariana 7,1 mllones
; 25,4 millones Oceania
1,7 millones ! 35 000

@  Total: 39,4 (35,9 — 44,3) millones

O N USI DA 00003-Sp—4 — Diciembre de 2004 Organizacion

Mundial
de la Salud

Tan solo durante el 2004 se registraron 14 000 nuevos casos por dia, mas del
95% de los cuales se dieron en paises de ingreso bajo o mediano; su distribucion
es como sigue: 2000 casos correspondieron a menores de 15 anos; 12 000 al
grupo de 15 a 49 anos, de los cuales cerca del 50% son mujeres y

aproximadamente el 50% tienen entre 15 y 24 afios de edad’".

UEs a partir de 1996 que se inicia la comercializacion abierta de los llamados anti-retrovirales (ARV). Se trata
especificamente de los denominados Inhibidores de la Proteasa que al combinarse con los Inhibidores de la Transcriptasa
Reversa ya existentes, marcaron un hito en el tratamiento del VIH/SIDA. Esta nueva combinacién llamada "coctel" ha
mostrado su eficacia a través de diversos estudios en congresos internacionales dado que disminuye la replicacién viral y
aumenta los linfocitos CD4. Entre los efectos de esta combinacién se tienen la recuperacién asombrosa de pacientes, una
baja en la tasa de morbilidad y un descenso de la mortalidad asociada al SIDA. (Carrasco, 2001: 241).
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Cuadro 3. Estimado de nuevos casos en 2004. Fuente: ONUSIDA Diciembre de 2004

NuUmero estimado de nuevos casos de
infeccion por el VIH en adultos y ninos en 2004

Euro Europa orienta
occgdeir)\?al y Asia central
21000 210000 Asia oriental
; Africa del Norte y 290 000
53 000 Gk Asia meridional y

A:Z oo:;aha ~ sudoriental 890 000

América Latina ca subsahariana ’
3 1 mnm Oceania
240 000 ) S

@  Total: 4,9 (4,3 - 6,4) millones

ON USIDA 00003-Sp-5- Diciembre de 2004 Organizacion
e B el Mundial
i della Salud

A pesar de las reivindicaciones de los grupos tradicionalmente sefialados y
estigmatizados (Goffman, 2001)'? quienes se consideraba en el inicio de la
pandemia como los unicos susceptibles de contagio, este padecimiento sigue
marcado por el rechazo y el temor. Esta situacién se convierte en uno de los
obstaculos mas importantes para el combate efectivo de la epidemia.

Las personas tienen miedo a "abrir" su diagnostico, incluso a recibir el tratamiento
adecuado, lo que resulta no unicamente en un subregistro en el ambito
epidemiolégico, sino en la posibilidad de que esa persona siga infectando a otras

mas, lo que resulta desastroso desde el punto de vista de la salud publica; y en el

12Fundamentalmente: hombres que tienen sexo con otros hombres (HSH), trabajadoras (es) del sexo comercial (TSC),
usuarios de drogas inyectables (UDI).
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nivel subjetivo las consecuencias abarcan desde la angustia cotidiana (Rivero
Velasco et.,Al, 1995), hasta el trastocamiento de la identidad; pasando por la
vivencia personal del rechazo, la discriminacién y la marginacion.

Se trata pues de un tema que contiene multiples niveles de analisis y posibilidades
de abordaje, pero que también guarda especial relevancia tanto al nivel de la salud
publica como en el subjetivo.

El constructo de analisis aqui propuesto (el eje sujeto-institucion) expone una de
las relaciones mas conflictivas que han marcado este tiempo histérico nuestro, que
es el de la individualidad, en la forma del sujeto, versus la colectividad en la forma
de la institucion.

Analizar esta relacion marcada por el conflicto y la discriminacion, que ademas se
encuentra en la génesis tanto de nuestro ser social como subjetivo, desde un
padecimiento como el SIDA otorga multiples posibilidades.

Por un lado se trata de un padecimiento que ha estado relacionado, desde su
aparicion en occidente, con algunos de los grupos sociales con mayor
marginacion, lo que ha provocado una fuerte respuesta por parte de algunos de
estos grupos, quienes han buscado su reivindicacion. En donde el hecho de
encontrarse dentro del ambito de la institucién biomédica (dado que han sido
marcados por ella al recibir el diagndstico y tienen que acudir a ella para recibir el
tratamiento que necesitan para sobrevivir) los ata a ella indefectiblemente.
Justamente aqui es importante destacar el hecho de que el perfil epidemiolégico
de esta enfermedad ha experimentado, desde inicios de la década de 1990, un
cambio radical en su conformacioén. Si al principio se traté de hombres que tienen
sexo con hombres, trabajadores del sexo comercial y usuarios de drogas
inyectables quienes se vieron marcados por la enfermedad, muy pronto se
corrobord que se trataba de otro grupo poblacional el que presentaba cada vez

mayor incidencia de SIDA: las mujeres amas de casa'>.

13La proporcién segun sexo indicaba 23.6 hombres infectados por cada mujer en 1988, 9.3 hombres por mujer en 1989 y 6
hombres por mujer en 1990 (Martina Sufia, 1992: 45). Para 1999 de acuerdo con cifras de la Direccion General de
Epidemiologia de la SSA a través del Registro Nacional de Casos de SIDA, la razén en el nivel nacional era de 6.5 hombres
por cada mujer; y en el estado de Chiapas de 4 hombres por mujer, solamente superado por Puebla y Tlaxcala ambos con
razones de 3 a 1. Esto nos da una idea de la rapida modificacion del perfil epidemiolégico en donde el segmento
poblacional de amas de casa ha pasado a ocupar los primeros lugares en la incidencia y prevalencia de la enfermedad.
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Dado que los grupos de HSH y TSC tienen una serie de reivindicaciones sociales
que han luchado por hacer valer desde mucho antes que la aparicion del SIDA,
dicha enfermedad los tomé organizados y de esta forma pudieron presentar un
frente que permitio incluso, a partir del SIDA abrir a la sociedad todo un debate en
torno a la tolerancia a la diversidad.

A diferencia de estos grupos, el de amas de casa no se encuentra organizado, se
trata de un grupo invisibilizado por la sociedad, un grupo vulnerable que no puede
incluso exteriorizar el diagndstico, dado el rechazo que tiene la enfermedad y sus
posibles repercusiones hacia el interior del hogar. Sin embargo se trata del grupo
mas expuesto entre las mujeres. En tanto que "(...) actualmente en México se ha
constatado que el mayor numero de infectadas entre la poblacion femenina
pertenece al segmento de amas de casa', cuyos universos parecen girar en
orbitas que nunca coincidiran con las de aquellos que habitan los mencionados
grupos (...)" (Martina Sufia, 1992: 51).

Resulta entonces, dificil pensar en su posible organizacion para la defensa de sus
derechos (por lo menos en este momento en el que "(...) no sélo se percibe la
enfermedad como una privacidon que condena a la exclusion, sino como una
prueba de humillacion atroz (...)" (Laplantine, 1986: 132).

Por lo tanto resulta sumamente importante el poder explorar como estan
significando y viviendo estas mujeres su enfermedad y de qué forma se esta
construyendo este tipo de sujeto a partir de su relacion con la institucidn médica.
En donde al tratarse de un grupo al que se obliga a mantener en las sombras de lo
marginal, dada su doble condicion, de mujeres ademas con un padecimiento
estigmatizado, no tienen las mismas posibilidades ni beneficios de otros grupos.
Podemos agregar que "(...) a medida que las mujeres adquieren protagonismo
como sujetos sociales se vuelven mas evidentes las estrategias de discriminacion.
El impacto que ello produce pone en cuestion su invisibilidad en los cuerpos
tedricos, en las metodologias de investigacion y en las practicas institucionales

corrientes de las ciencias humanas (...)" (Fernandez, 1989: 29).

14Es importante acotar que tras el concepto “amas de casa”, no se encuentra una division precisa del tipo de actividades
que realizan las mujeres consideradas en esta categoria. ¢ Todas trabajan Unicamente en el hogar? ;algunas trabajan
fuera? ;todas tienen esposo, el cual trabaja, y su categoria no considera relevante si las mujeres también trabajan?
Preguntas que ahi quedan, como una muestra mas de arbitrariedad y discriminacion.
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Apoyandose en todo momento de una "vigilancia epistemologica" (Bourdieu dixit)
que nos permita romper con esta invisibilidad en la que se ha obligado a
permanecer a las mujeres en general, pero en donde el segmento de amas de
casa resulta particularmente negado en sus posibles estrategias de respuesta,
olvidado por la academia e inexistente para el resto de la sociedad. Considerando
que existen diferentes formas de "(...) ser otra" (...) (en donde tienen) en comun las
cicatrices de la discriminacion, pero no todas las mismas marcas (...)" (Fernandez,
1989: 53).

Aqui podemos constatar la puesta en marcha del conflicto sujeto-institucién: la
vieja institucion totalizante (Goffman, 1998) que atravesara al sujeto absorbiéndolo
por completo, adquiere nuevas y diversas formas de accién y control, adaptandose
a los cambios sociales y reculando sin desaparecer. Perdiendo eficacia y
profundidad; convirtiendo sus alcances en parcialidades vinculadas a las
posibilidades individuales de cada sujeto.

La existencia del sujeto que defiende, que encuentra en este concepto, defensa'®,
su seguro de vida y la limitante a la homogeneizacion disciplinaria. Es con la

defensa, que el sujeto se aisla y marca su individuacion.

1.2 Cada intencién, un capitulo; cada capitulo, una idea

En el primer apartado se hace una recapitulacion general de la investigacion, de la
manera en la que se llevd a cabo el proceso, de los resultados obtenidos; en suma
un panorama general del proyecto. Se incluye un breve resumen del contenido de
cada capitulo. De la misma forma se introduce al lector tanto en la perspectiva del
autor, asi como en el planteamiento del problema eje de la investigacion, asi como
del planteamiento tedrico de la misma.

Se considera parte sustantiva de la tesis la elaboracibn metodolégica de un

analisis del proceso. Por lo que aqui también se plantean y analizan los aspectos

15 s . ” -

Concepto nodal para entender el andlisis aqui propuesto. Los conceptos de defensa y confrontacién, que se analizaran en
capitulos posteriores se encuentran en el centro de nuestro analisis; baste decir por ahora que se trata de una construccién
propia de esta investigacion.
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de esta indole que estuvieron relacionados con el proceso de investigacion, desde
su gestacion hasta su culminacion.

Elementos como el lugar del antropdlogo frente al proceso y en el proceso; frente
a los colaboradores; frente a la institucion; frente al SIDA. De la misma forma, se
pretende analizar los significados de estar investigando este tema especifico en el
lugar geografico elegido; los posibles sesgos, tamices y desviaciones que
permearon el proceso, su origen y transformacion a lo largo de la investigacion; la
justificacion y repercusiones desde la epistemologia, de las posturas teodricas
elegidas para explicar y comprender el problema planteado, su critica y analisis.
Una reflexion profunda y densa sobre el proceso, sobre la antropologia en este
tipo de temas, investigacion sobre SIDA con grupos pequefos.

Igualmente se lleva a cabo una reflexibn en ocasiones analitica, en ocasiones
lirica, tanto de la antropologia cdmo de su método por excelencia: la etnografia.
Esto responde a una necesidad meramente personal, que ademas se pretende
como una guia util para el lector. Se parte de la premisa de que el autor no
contaba con formacion previa en el area de la antropologia (sino de la psicologia
social y el psicoanalisis) y se considera una suerte de catarsis académica la
elaboracion escrita de su perspectiva en antropologia. Ademas esta elaboracion
escrita le permitira al lector comprender desde dénde se esta pensando la
antropologia en este trabajo, desde qué lugar se esta llevando a cabo
investigacion antropoldgica por parte del autor. Se trata de un elemento
fundamental para comprender la investigacion en su conjunto. Es este un capitulo
primordial porque nos permite construir una vision general y profunda de esta
investigacion.

El segundo apartado establece los antecedentes epidemioldgicos del VIH/SIDA en
el ambito mundial, nacional, regional y local. A través de cifras provenientes de
diversas fuentes oficiales, da cuenta de la evolucién del SIDA desde su aparicidén
en 1983 y hasta los datos mas recientes del 2003 y 2004.

Asimismo se pretende rastrear el origen del SEA (escenario primordial de esta
investigacion), en los diversos planes y programas de accion frente al SIDA que

estuvieron detras de su génesis. A grandes rasgos se trata de una revision y
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analisis documental de las estrategias de accion frente al SIDA en el ambito
mundial, en México, en el estado de Chiapas y en la zona de los Altos; a través del
andlisis de las distintas politicas, programas y acuerdos internacionales; y su
implementacion en programas y planes en el ambito mundial, nacional y regional.
Si bien el objetivo de esta investigacion no es profundizar en el analisis de las
politicas publicas en esta materia, sin embargo una referencia amplia en este
punto resulta ineludible dado que dichas politicas conforman el accionar de la
institucion, lo que se reflejara en la puesta en marcha de sus dispositivos. Ademas
de brindarnos un panorama completo de los diversos cambios que se han
producido con respecto a las estrategias de accién frente al SIDA,
fundamentalmente a partir de la creacion del Programa Conjunto de las Naciones
Unidas sobre el VIH y el SIDA (ONUSIDA) en 1996.

En el tercer capitulo se incluye la descripcién etnografica. El objetivo es, una vez
descrito el SEA desde su génesis en politicas publicas y explicado el origen de
éstas en acuerdos y programas internacionales; conocer, profundizar y describir el
contexto especifico en el que tuvo lugar la investigacion.

El cuarto es el capitulo donde se sistematiza, presenta y analiza los contenidos
obtenidos en el trabajo de campo. Se presentan los casos de esta investigacion,
las historias de vida y sus experiencias con el SEA. Es la voz de las personas
hablando de sus vidas, de su padecimiento y del SEA.

En el quinto capitulo se elaborara el estudio de la investigacion, analizando en
profundidad, ampliamente, en extenso y densamente. Se establecen diversos ejes
de analisis, se explican y se sustentan con el material de campo. Se lleva a cabo
la discusion teodrica, su pertinencia, alcances y limitaciones; es la conjuncion de
contenidos tedricos con el trabajo de campo. Pretendiendo sustentarlas siempre
en lo expuesto en capitulos anteriores: el trabajo documental (tedrico) y de campo.
En el sexto capitulo se establecen las conclusiones de la investigacion,
contrastandolas con cada hipotesis de trabajo y explicando y analizando los

resultados obtenidos.
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I. ELEMENTOS TEORICO-METODOLOGICOS

1. OBJETIVOS DE LA INVESTIGACION

Objetivo general:

Analizar criticamente la relacion sujeto-institucion en el marco de la construccién
subjetiva e institucional, asimismo la construccién del padecimiento. Tomando a la
dimension de la relacién servicios de salud publicos-usuarios como dimension de

analisis y al VIH como padecimiento.

2. HIPOTESIS

1) Planteo la existencia de un conflicto entre los sujetos que viven con
VIH/SIDA vy los servicios publicos de salud a los que asisten con objeto de

llevar a cabo sus controles de salud regulares.

1.1La relacion sujeto-institucion se define a partir del conflicto entre la institucion

que intenta someter y el sujeto que intenta defenderse.

1.2 La institucién biomédica a través de la hegemonia del discurso médico intenta
imponer los criterios de clasificacion del VIH/SIDA sin tomar en cuenta la

opinion de los sujetos que viven con VIH.

2) La institucion estigmatiza (Goffman, 2001) a las personas que viven con
VIH/SIDA dado que aquellos grupos que en el inicio de la pandemia fueron
considerados como de alto riesgo eran y continuan siendo grupos
marginados, discriminados y rechazados por la cultura dominante (TSC,

UDI y HSH, principalmente) por lo tanto esta asociacion inicial del VIH/SIDA
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con estos grupos ha redundado en que se asocie con ellos a todo aquel
que tenga el padecimiento sin importar la forma de contagio especifico, y
considerando a estos grupos como negativos dado que alteran (o
amenazan con hacerlo) el orden social existente basado en la reproduccion
de si mismo por los diversos agentes sociales (Azaola, 1990), (Bourdieu,
1999).

2.1 Para la institucion, en el nivel de la practica, los sujetos que viven con

VIH/SIDA debido al estigma que se le ha impuesto al padecimiento, se consideran

"desviados" dado que amenazan con alterar el orden social existente (Foucault,

1996).

3)

4)

La biomedicina (institucion) considera a las personas que viven con
VIH/SIDA como enfermas sin importar el estado asintomatico de su

padecimiento debido a la accion de los ARV.

La institucion estigmatiza (Goffman, 2001) a las personas que viven con
VIH/SIDA dado que aquellos grupos que en el inicio de la pandemia fueron
considerados como de alto riesgo eran y continuan siendo grupos
marginados, discriminados y rechazados por la cultura dominante (TSC,
UDI y HSH, principalmente) por lo tanto esta asociacion inicial del VIH/SIDA
con estos grupos ha redundado en que se asocie con ellos a todo aquel
que tenga el padecimiento sin importar la forma de contagio especifico, y
considerando a estos grupos como negativos dado que alteran (o
amenazan con hacerlo) el orden social existente basado en la reproduccion
de si mismo por los diversos agentes sociales (Azaola, 1990), (Bourdieu,
1999).
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3. MARCO TEORICO

a) Problematizando el planteamiento

La normalizacion, el control y la exclusion, han sido elementos centrales de la
constitucion de la medicina occidental como un poder en si misma.

El uso de lo “normal, de lo “sano”, de aquello que no puede “infectar” a la sociedad
ha sido, sin duda, un instrumento privilegiado de control y de ejercicio de poder. A
través de la obra de diversos autores (Foucault 1996, Menéndez 1983, Laplantine
1986, Guinsberg 2000) podemos analizar cdmo se ha constituido la medicina
occidental en un poder por definicidn hegemonico, que legitima su dominio basado
en un supuesto saber, cuyo status de ciencia lo coloca en un ambito metacultural,
y por lo tanto, totalizante.

A lo largo de la historia de la humanidad han existido ciertas enfermedades, que
por sus caracteristicas propias, nos han permitido observar como se construyen
dichos procesos de poder al interior de la medicina occidental.

Lepra, sifilis, peste; son soélo algunas de las enfermedades tipo que en el pasado
han servido como modelo de control, marginacion y exclusion.

Hoy en dia existe otra enfermedad’® que por sus caracteristicas se ha convertido
en la nueva enfermedad-tipo, tal y como en su momento lo fueron otras. El
Sindrome de Inmunodeficiencia Adquirida (SIDA) se ha convertido en el nuevo
sello de registro para la normalizacion y el control.

Dado que una de sus formas de contagio es por la via sexual y que en su inicio se
le catalog6 como enfermedad “de homosexuales”, el imaginario social construido

alrededor de él adquiri6 tintes significativos desde el inicio de la pandemia, que le

16 . . . g A . . -

A partir de este momento consideraré la distincion entre los términos designados por la antropologia médica
norteamericana (por Ej., Fabrega, 1975, Lupton, 1994) para referirse a las distintas etapas del proceso del "enfermar": "(...)
disease (la enfermedad como se aprehende por el saber médico), illness (la enfermedad tal cual ella se comprueba por el
enfermo), sickness (un estado mucho menos grave y mas indeterminado que el precedente (...) mas generalmente el simple
malestar (...)" (Laplantine, 1986:18). Para realizar la misma distinciéon en espafiol, se han equiparado los términos de tal
forma que, cuando me refiera al padecimiento lo equiparo con el concepto de illness, cuando hable de enfermedad me
refiero a disease, y cuando refiera el "estar mal" se trata del concepto de sickness.
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otorgaron una complejidad distinta a otras enfermedades incurables (como el
cancer en algunos de sus tipos).

Una enfermedad cuyo punto fundamental en cuanto a prevencion radica en la
educacion, de facil contagio, de dificil tratamiento y peor prondstico. Es en estas
enfermedades limite en donde podemos analizar en toda su extension los
significados de padecer una enfermedad crénica, estigmatizada e incurable.

Si a este panorama le agregamos el alto costo del tratamiento y la severa crisis
por la que atraviesan los servicios publicos de salud en México actualmente,
entonces tenemos una mélange privilegiada para su estudio desde la academia y
necesitada de acciones afirmativas e inmediatas para el mejoramiento de sus
condiciones desde la practica.

Es de esta forma que el interés central de esta investigacion radica en la relaciéon
de las personas que viven con VIH/SIDA y los servicios publicos de salud que les
otorgan atencion médica gratuita.

Se pretende caracterizar a los servicios publicos en tanto instituciones y su
relacién con los usuarios en tanto sujetos. Tedricamente podriamos establecer la
vieja relacion sujeto-estructura en el centro del analisis.

Se parte de un marco referencial inspirado en la obra de Michael Foucault,
construido con la intencidn de explicar dicha relacion, de caracterizar una
institucion vieja pero cuyos cambios recientes le han modificado el rostro
radicalmente (la Instituciéon Médica) y de confrontar esta nueva institucion con
aquella que aun podia encontrarse de manera mas o menos homogénea hasta
hace unos veinte afios; lo mismo en relacion con el analisis del sujeto. La intencion
es retomar una caracterizacion completa, compleja, profunda y exhaustiva de la
Institucion Médica y su sujetos (la realizada por Foucault) y confrontarla con la
nueva conformacion de la diada sujeto-institucién, en un caso especifico para su
analisis.

Tanto mi formacién como mi experiencia en campo previa, me permiten tener una
mirada distinta con respecto a dicha institucién que aquella que pudieran tener

aquellos cuya labor cotidiana se desenvuelve en el medio de la salud.
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Mis antecedentes académicos con instituciones totales (Goffman, 2001), tanto
tedricos como empiricos, me han permitido un contacto cercano y reciente que
permite contrastar analiticamente a la Institucion Meédica, con aquella
caracterizada como “Total” y “disciplinaria” por Goffman y Foucault, situacion que
se encuentra como uno de los elementos de analisis del presente trabajo’’.

De suyo polémico, este abordaje (al no provenir de una disciplina afin a las
ciencias de la salud, el debate acerca de si la psicologia y el psicoanalisis podrian
considerarse en este campo, lo dejo para otra ocasion) pretende analizar como
una institucion considerada hasta principios de los anos ochenta como
disciplinaria, se ha reactualizado con respecto a los cambios estructurales que ha
tenido en los ultimos veinte afios.

De cierta forma se busca analizar la institucion tal y como fue caracterizada por
Michael Foucault y establecer diferencias y similitudes con respecto a su estado
actual en un establecimiento especifico.

No se trata de reactualizar esta parte de la obra de Foucault, tarea por demas
titdnica; se trata de un objetivo bastante mas modesto: se busca sistematizar las
probables diferencias existentes en el hoy de la institucidon frente a su contraparte
historica delineada por Foucault.

Por definicidn se pretende marcar distancia con Foucault, por lo que no se trata de
adecuar su conceptualizacion para hacerla caber a rajatabla en el analisis aqui
propuesto. Al contrario se trata de marcar hasta donde dicha conceptualizaciéon
podria aun ser valida o no, y cuales serian sus limitaciones.

Hay que aclarar que a la obra de Fouacult se le han hecho multiples
cuestionamientos desde diversas perspectivas, justamente por esos
cuestionamientos se le ha hecho de lado en los ultimos afos. Las modas
académicas indican que Bourdieu esta In y Fouacult Out. Sin embargo no se han
hecho intentos serios desde la academia mexicana por confrontar la vision

Foucaultiana con este recambio institucional y los tiempos que vivimos'®.

17Fundamentalmente en el caso de prisiones (Sanchez-Tapia, 2002) y de hospitales psiquiatricos en el Distrito Federal.
18Con algunas excepciones: Garcia Canal, 1998; Araujo, 1999; Makowski, 1999.
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De cualquier forma la critica a Foucault se ha mantenido en un nivel puramente
teorico, especulativo, y ha dejado de lado las posibilidades aplicativas de ciertos
elementos de su construccién teorica. Aqui se pretende poner a funcionar la
maquinaria tedrica echada a andar por Foucault, ya no frente a un problema del
pasado, sino frente a un problema actual. Buscar la aplicacion de un pensamiento
no necesariamente fincado en su aplicabilidad, pero que es justamente en su
aplicacion a un problema real como podemos establecer de manera clara sus
limitaciones y alcances.

La importancia de retomar a Foucault por sobre otro probable marco tedrico radica
en el componente politico y de exclusiéon que podemos encontrar en el SIDA. Una
parte importante que Michael Foucault le dedic6 al estudio de la clinica es
justamente su componente de marginacion y exclusion, el uso de la normalidad
meédica como elemento integrador o marginalizante del conjunto social.

No se trata de ninguna manera de tomar dicho problema real, con gente real,
como pretexto para dirimir una problematica tedrica. Se trata de dilucidar el tipo de
institucion que se encuentra en este momento, para eso confronto una de las
teorizaciones mas serias que sobre dicho concepto se ha elaborado, con una
actualidad siempre cambiante y que se modifica constantemente.

Otro punto importante es que se trata de un constructo de institucion que se
desarrollé para ciertas instituciones que podriamos considerar como equivalentes
para fines analiticos'®, ocupando la medicina occidental un lugar privilegiado®.

Lo que de entrada nos coloca en otra perspectiva con respecto a los probables
marcos teoricos alternos, porque ya no se trata de un constructo general, que
pueda aplicarse a distintas instituciones por igual, se trata de una teorizacion
pensada exclusivamente con la medicina occidental como uno de sus elementos
sustantivos.

En mi caso particular, mas que un panegirico de Foucault se trata de una

confrontacion con ciertos aspectos de su obra.

19Escuelas, cuarteles militares, hospitales, fabricas. Ver: Lourau, 2001; Foucault, 1996; Goffman, 2001.

20Lo que desde algunos autores del llamado Anélisis Institucional podriamos denominar la transversalidad de la institucion.
Comprende estas instituciones que comparten el principio de clausura (ya sea parcial o total) como elemento central:
escuelas, cuarteles militares, hospitales, fabricas. En donde la escuela tiene algo de cuartel militar, el hospital algo de
escuela y asi sucesivamente (Lourau, 2001a, 2001b)
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En nuestra profesion algunos elementos se tienen que discutir siempre
considerando que se trata de seres humanos, de carne y hueso, y dejar de lado la
mera teorizacion para aspectos que no atafian de forma tan directa y dramatica a
personas reales (no “textuales”) como en este caso el SIDA.

Es por esa postura ética por la que pretendo actualizar el debate en torno a

Foucault frente a un problema real y no frente a la pura especulacion.

b) Reflexiones en torno a la enfermedad como reconstituyente de la
subjetividad

La enfermedad como tal le da la persona una nueva adscripcion. Se convierte en
alguien cuya vida empieza a girar en torno a un hecho significativo que lo marca
por completo. Ya no es mas solamente “padre”, “esposo”, “madre” o “hija”, ahora
tiene una “enfermedad” (por identificacion por momentos, recurrentes, él se
convierte en la enfermedad) por lo tanto se convierte en alguien “que vive con
VIH/SIDA” (los eufemismos politicamente correctos no alcanzan a esconder del
todo el estigma) vive en la biomedicina, estd nhombrado por ella, taxonomizado y
explicado por su saber, controlado y limitado por el poder de su saber.

La enfermedad, al ser una nueva y poderosa adscripcion para el sujeto, obliga a
una reconstitucion en el nivel subjetivo, a partir de la enfermedad se opera un
cambio fundamental en la auto percepcion de la persona®', quien en un doble
movimiento se construye y es construida a partir de su enfermedad.

Dada la condicion absorbente y totalizadora de la categoria “enfermedad” en la
biomedicina para algunos padecimientos (SIDA, sifilis, lepra, cancer) la persona es
incapaz de concebirse fuera de “su” enfermedad, no puede pensarse a si misma
sin referirse permanentemente en tanto “enferma”. La enfermedad se convierte en

la piedra de toque a partir de la cual vivira su nueva condicion.

21Omito aludir en este punto al término “identidad”, dado que dicho concepto resulta sumamente polémico, incluso en el
campo de la psicologia y del psicoanalisis hay quien cuestiona su estatuto epistemolédgico en un grado tal que, por ejemplo,
no aparece en el respetado “Diccionario de psicoandlisis” de Laplanche y Pontalis, 1985 (ver Perrés, 1996). Considerando
que dicho concepto adquiere una significacion distinta en el campo de la antropologia social con su consiguiente estatuto y
legitimacion epistemoldgica, y para evitar polémicas que no corresponden concretamente a los objetivos de esta
investigacion, se omite su utilizacion.
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La institucibn médica a través de su saber, en este caso de la categoria de
‘enfermedad”, invade al sujeto, sumergiendo su “yo” en un proceso disociativo: el
contagio es un parte aguas en su vida, un antes y después cuyas marcas
psiquicas padecera (mortificaran) al yo permanentemente.

Podria pensarse que en algunos casos el sujeto en su etapa previa al contagio se
considera a si mismo como una persona totalmente distinta al “enfermo”. Al hablar
de su vida antes del contagio lo hace como si se tratara de la vida de otra persona,
como si estuviera narrando una historia que poco tiene que ver con él (ella), sin
embargo estas dos vidas aparentemente irreconciliables tienen un punto
(momento) en comun: el diagnostico.

Es aqui donde se unen, donde encuentran continuidad en la narracion, donde se
rompe esta disociacion, que no es sino una resistencia frente al control avasallante
de la institucion, dado que la persona intuye que hubo otra posibilidad de vida mas
alla de la enfermedad. A pesar de que le cuesta relacionar esa vida anterior con la
actual, hay detalles que le “recuerdan” que esa era, también, su vida.

A partir de su diagnostico ha sido tal la intensidad de su vivencia (prueba tras
prueba, medicamentos, médicos, esperanza y desesperanza, recuerdos y
nostalgia®®) que su existencia queda marcada para siempre.

Considerando que el interés fundamental de la presente investigacion radica en la
relacion sujeto-institucion, ésta ultima desempefa un papel fundamental. En este
caso se trata de la Institucion Médica® y de uno de sus establecimientos insignia:
el hospital. En el hospital se encuentran superpuestos, mejor, yuxtapuestos, varios
modelos distintos de institucién, situacion que marca, denota, connota y le otorga
un matiz de especificidad.

Con Elena Azaola referimos que:

“(...)podria decirse que, en el mundo occidental, escuela, hospital, prision y
manicomio han sido, en el plano ideolégico, los pilares institucionales del
orden burgués vy, por lo tanto, al igual que otros, los encargados de su
preservacion y reproduccion(...)lo que caracteriza y unifica a este conjunto
de instituciones y “saberes” es su poder para establecer normas, definir

Aqui utilizo la palabra “nostalgia” en su acepcion etimoldgica griega: nostos, regreso; algos, sufrimiento; sufrimiento ante
la imposibilidad de regresar.

Ver nota al pie de pagina numero 6.
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patrones de ‘normalidad” y trazar las fronteras entre lo “normal” y lo
“anormal”. En otros términos, su poder “normalizador” (...) (en donde éstas)
instituciones normalizadoras se hallan regidas por el principio de
transversalidad, que otorga a todo taller algo de escuela y de tribunal, a
todo manicomio algo de hospital y prisiéon, a toda correccional algo de
escuela, hospital y taller, lo que provoca, a su vez, una remision
permanente entre unas y otras(...)” (Azaola, 1990)24.

El modelo quiza mas evidente es el de la medicina occidental, la cual sustenta su
operatividad en un burocratismo jerarquizado: la medicalizacién y restriccion del
espacio, basandose en una supuesta protecciéon al paciente cuidando el ambiente
“aséptico” del lugar, y su distribucidn espacial destinada a impedir el libre transito
por esta misma causa (Comelles, 2000); la jerarquia ejercida desde el poder del
saber (Foucault, 1981).

El uso de una jerga deliberadamente incomprensible; los simbolos de la
superioridad evidentes y materializados en la “esterilidad” de los espacios; la
aplicacion arbitraria de medicamentos sin explicacidon ni permiso alguno; la
cosificacion del cuerpo a través de su tocamiento indiferente por parte del
personal, como terrible analogia del tocamiento (trastocamiento) simbdlico de la
identidad (Goffman, 1999).

Esta manipulacion corporal como implementacion literal del intento de control
institucional. Cuerpos que se busca estigmatizar para poder ser asignados al
espacio que se les destina y que se pretende en algunos casos como un espacio
de exclusion y de control; tal es la historia de los cuerpos de los enfermos en este
momento histérico nuestro, y sin embargo la institucién siempre aduce una razén
para esta exclusion.

Siempre pareciéramos encontrar una justificacion. Pero no podia ser de otra forma
porque “(...)Ja discriminacion es el acto violento de fundacién de la razon(...)”
(Baudrillard, 1999: 52). La institucion primero nombra, después estigmatiza y
asigna espacios, para finalmente excluir y separar; “(...)conocer para dominar y
para utilizar(...)"(Foucault, 1996:147).

Los espacios hospitalarios, ajenos en apariencia a la distribucion espacial de un

cuartel o una prisidn, no son sino versiones distintas del mismo modelo “(...)incluso

24 .
Las cursivas me pertenecen.
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si los compartimentos que asigna llegan a ser puramente ideales, el espacio de las
disciplinas es siempre, en el fondo, celular(...)” (Foucault, 1996:147). Separar;
evitar la formacion de conglomerados; excluir; dominar, controlar.

Si bien la atencidén que reciben los sujetos que viven con VIH por parte de los
servicios publicos de salud se da en los servicios de consulta externa, no teniendo
que recurrir a los servicios de hospitalizacién, para efectos analiticos considero al
area de consulta externa como parte de la institucion hospitalaria, estando
consciente de la subdivision operativo-administrativa que organiza la institucién en
diversos servicios (urgencias, consulta externa, hospitalizacién, etc.) pero
ubicando a dichos servicios como parte integrante de la misma institucion
hospitalaria.

Finalmente como sefala Foucault (1996), se trata de un espacio celular,
subdividido; la practica normalizadora demarca y asigna deberes y espacios a la
geografia institucional, pone barreras y separa en establecimientos contiguos,
evita el contacto e intercambio, el roce de los cuerpos que pueda "contaminar" un
espacio ajeno al del cuerpo que se traslada, el terror al contacto entre los sujetos
normalizados como una constante, el terror a la formacion de grupos, la otra.

La institucion se subdivide espacialmente, pero busca permanecer presente en
todos y cada uno de los espacios que ocupa; en todas y cada una de las personas
que pretende controlar; en algunos de los momentos que ocupan la vida de sus
integrantes, sean estos integrantes fisicos o simbdlicos.

Porque la institucion también pretende ocupar, en cierta medida y en ciertos
momentos, el pensamiento de quienes han sido conformados por ella. Es aqui
donde no podemos pensar a la accidon normalizadora de la institucion como
presente unicamente en quienes se encuentran internos fisicamente en ella, ésta
también busca estigmatizar, estructurar y controlar, a los sujetos que no lo son del
todo, dado que existe una relacion constante con este modelo de institucion, que
ademas resulta sumamente habil para atravesar en algun momento a todo aquel
que ha sido nombrado por ella.

De la prision al hospital, de la escuela al taller y al cuartel, y de aqui a la calle, a la

casa, a la cama; porque la institucion no son las paredes y las rejas, la institucion
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se lleva interiorizada, marca las fronteras de nuestro pensamiento y los pasos de
nuestro camino.

La institucion existe en el momento de la relacidon, no mas. Siendo esta subdivision
por servicios unicamente el desarrollo moderno del hospital de la época clasica,
en donde cada uno de los distintos servicios sigue formando parte activa de la
institucion, conformando un todo al que me referiré para fines analiticos con el
nombre genérico de "hospital", considerando que se trata de los servicios de
consulta externa (y que asi me referiré a estos cuando sea necesario especificar)
pero sin perder de vista que se trata de un todo, de una institucién compleja y
amplia en la que no puede considerarse a una de sus partes (en este caso los
servicios de consulta externa) como unico universo, sino ver mas alla y considerar
a la institucién en toda su amplitud.

Espacios institucionales de aislamiento, vigilancia y control por excelencia;
espacios donde el ejercicio del poder se materializa en una mirada que vigila
permanentemente, un pandptico interiorizado siempre presente, al acecho, eficaz,
ineludible.

El proceso de Kafka (1999) materializado en la incertidumbre de la burocracia
vertical, el dominio a través del papel; insertos en un espacio incomprensible;
constantemente vigilados por una autoridad difusa, indistinguible, inidentificable.
Situacién posible gracias a las técnicas normalizadoras; herramientas de control
terriblemente eficaz. Entendidas como “(...)métodos que permiten el control
minucioso de las operaciones del cuerpo, que garantizan la sujecién constante de
sus fuerzas y les imponen una relacion de docilidad-utilidad(...)” (Foucault, 1996:
141).

Son técnicas de ejercicio del poder que actuan a dos niveles indisociables: buscan
controlar, manipular, marcar, moldear y conformar los cuerpos; y succionar, ritmar,
ordenar, controlar y apropiarse del tiempo de vida. No importando si es de manera
parcial o total porque simbodlicamente el sujeto le pertenece ya a la institucion; el
principio de normalizacion en estas instituciones, puede aparecer como un tipo de

contacto “(...)mas discreto, pero insidioso y eficaz (...)" (Foucault, 1996: 145).
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El hospital como espacio de control y resistencia, como escenario de una lucha de
fuerzas asimétrica; lugar que aisla, clasifica, mortifica; anula identidades vy
resignifica subjetividades.

Lugar de contradicciones, porque también es el espacio propicio para que el sujeto
pueda poner barreras, ahi donde la institucion no ha llegado, donde el sujeto lucha
por conservarse unico y distinto, donde se ejerce la resistencia como método de
supervivencia subjetiva.

Hoy el SIDA es la nueva lepra. Tal y como se hacia en la época clasica con los
leprosos (Foucault, 1996), excluyéndolos, marcandolos, marginandolos, haciendo
del terror al contacto una promocidn institucional, un sintoma social de desvio y la
construccién de una barrera intangible en la que se buscaba proteger la masa de
lo pernicioso del roce corporal (Canetti, 1988: 16), del "enfermo" que contagia su
desviacion al contingente social; hoy se hace con aquellos quienes viven con
SIDA. Probablemente ningun otro padecimiento actualmente pueda condensar,

sintetizar y hacer evidente la accién de la institucion como el caso del SIDA.

c) SUJETO

Para la nocion de sujeto, me adscribo a la proporcionada por Foucault: sujeto en
tanto “(...)sometido a otro a través del control y la dependencia, y sujeto atado a su
propia identidad por la conciencia o el conocimiento de si mismo(...)" (Dreyfus y
Rabinow, 1988).

En donde el sometimiento, el control y la dependencia se lleva a cabo a través del
ejercicio del poder con el que la institucion normalizadora atraviesa al sujeto, el
cual se juega permanentemente entre los miembros del grupo social,
estableciendo relaciones de dominio-sometimiento-resistencia; y el estar “atado a
su propia identidad” seria a través de la subjetividad construida y vehiculizada por
la institucidn, pero a la que el sujeto considera inherente a él, natural, propia;

granitica e inmutable; sin percatarse de que no se trata sino de un vehiculo a
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través del cual la institucion crea nuevos tipos de sujeto acordes con sus

necesidades (Araujo, 1993). Es en este tipo de instituciones,

“(...)que la subjetividad es producida, provocando en los sujetos
emociones especificas, elaborando sentimientos, incitando
rechazos, acelerando acercamientos(...) (en el inicio) los
elementos que se manipularon en su interior, objetos y seres
humanos, adquirieron unos el caracter de “cosas”, objetos en el
sentido estricto; y los otros se hicieron “sujetos”, atados a
normas, reglas y objetivos(...)” (Garcia Canal, 1995: 188).

Pero este sujeto atado a su propia identidad por el conocimiento de si mismo
puede modificar sus ataduras; dicha identidad depende del conocimiento o la
conciencia que de si mismo tenga el sujeto, por lo tanto si esta conciencia se
modifica su identidad también se modifica; entonces no se trata de un destino fatal
o un sino ineludible, se trata de un proceso complejo, en el cual el sujeto mantiene
algun tipo de soberania sobre si mismo por encima de la institucion.

Dependiendo el cambio que experimente por el nivel de conciencia sobre su
situacién de atado a la institucion; depende también de las acciones de defensa
llevadas a cabo a partir de esta circunstancia.

Este sujeto propuesto por Foucault es “(...)aquel que fue construido, modelado, y
connotado por una o Vvarias instituciones, formaciones que asumieron
caracteristicas propias a partir del siglo XIX en occidente marcando nuestra
historia; que hizo de todos nosotros, hombres y mujeres, sujetos a instituciones
como resultado de anos de trabajo civilizatorio(...)” (Garcia Canal, 1995: 187-188).
Este proceso civilizatorio hecho por, para y en la institucién, ha contado con sus
propias técnicas civilizatorias en su busqueda del control, el sometimiento y la
normalizacién, dando por resultado la aparicidon de instituciones, en su momento
denominadas como "instituciones disciplinarias". Hoy frente a los cambios sufridos
tanto en el nivel estructural como en su nivel relacional, economico, material e
ideoldgico, tendremos que considerar de manera distinta, quedando el término
“instituciones disciplinarias” para nombrar a un tipo de institucion que ha cambiado
y con ello ha dejado de pertenecer tal cual a este concepto (Giddens, 1998, 2001;
Braunstein, 1997; Lourau, 2001 a; Guinsberg, 1996).
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Siguiendo a Foucault, el llamado “sujeto institucional” es el tipo de sujeto que ha
sido construido desde el siglo XIX y que hoy se encuentra en desaparicion (Garcia
Canal, 1995).

A la aparentemente implacable eficiencia de los dispositivos de control de la
institucién, los internos se encargan de encontrarle sus puntos débiles, oponiendo
resistencias y creatividad como seguro de vida; mostrando asi que no es una
maquinaria tan implacable como se pensaba.

Sin embargo la institucion también los ocupa, los atraviesa de lado a lado, los
posee en tanto posean aquellos signos que los caracterizan como sus miembros.
La lucha no es sélo con el afuera de la institucion, también ocurre en el adentro
de los sujetos construidos en ella; conformando asi un todo, que se encuentra en

constante lucha y que resulta imposible de separar.

d) ACERCA DE FOUCAULT

Con respecto a la obra de Michael Foucault han existido numerosas criticas y
sefialamientos. Algunas de ellas han sido tan reiteradas que se han convertido en
un lugar comun de la critica a Foucault. Pero como siempre sucede con los
lugares comunes, son tan reiterados que terminan perdiendo de vista el origen y
sustento que como critica tenian inicialmente y terminan transformandose en una
suerte de conocimiento de “dominio publico” porque “es de todos conocido...”.
Concretamente la critica que aqui me interesa aludir es la de Ila
sobredeterminacion estructural.

Cierto que la vision foucaultiana sobre el sujeto no es alentadora. Refiere una
presencia institucional (estructural) permanente, que ademas denota, connota,
significa y resignifica al sujeto permanentemente. Ubica los limites para el accionar
del sujeto siempre marcados por la institucion, hay un constrefimiento para el
accionar individual y la decision personal siempre queda sometida a los designios

institucionales que preceden siempre al sujeto.
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La critica que usualmente se le hace a Foucault es que reduce el papel del sujeto,
eliminando toda posibilidad de agencia® lo que contrasta “con lo visto en la
practica” en donde las personas “asumen su individualidad”, “luchan”, “establecen
diferencias”, “en verdad importa la persona especifica”, “produce cambios como
individuo”, etc.

Una lectura de la obra de Foucault que parta del lugar comun de la critica de la
sobredeterminacion estructural, y que no mencione el matiz fundamental del
concepto de resistencia, esta condenada a la superficialidad.

La obra de Foucault es amplia, profunda, dur6 mas de veinticinco afos, por lo
tanto es ineludible el encontrar contradicciones, cambios de parecer y
rectificaciones hechas por el propio autor. Maxime considerando que la estilistica
narrativa de Foucault era sumamente literaria, y que rara vez daba definiciones
puntuales de sus conceptos en un par de lineas. Foucault iba construyendo sus
conceptos a lo largo de todo un libro o incluso de varios libros, es labor del lector
sintetizarlos e incluso podriamos decir que co-elaborarlos. El concepto de
resistencia es justamente un claro ejemplo de ello. Foucault en realidad no da una
definicion exacta, en dos lineas, de dicho concepto, sin embargo la define en
extenso a lo largo de varios textos. Si su concepcién estructural parece
inicialmente como sobredeterminista, al revisar su concepto de resistencia nos
damos cuenta de que el mismo Foucault lo establece como un contrapeso
indispensable.

A grandes rasgos establece (y esta es mi interpretacién) que una relacion de
dominio (tipo sujeto-estructura) deja de ser totalizante cuando el sujeto asume la
resistencia como via de accion, en ese momento dicha relacion se transforma en
una relacion de poder en la cual por definicidon, deja de haber sometimiento total e
involuntario, y entramos a la arena de la lucha de poder, con estrategias diversas.
Claro que se trata de una lucha desigual, pero es una lucha finalmente.

Es preciso aclarar que dicho concepto de resistencia se encontr6 sumamente

limitado para explicar y comprender lo visto en esta investigacién durante el

25Curiosamente se alude la critica a Foucault con este término de clara referencia giddensiana mezclando asi, dos
concepciones tedricas distintas pero otorgandole a una de ellas el status de verdad, porque “y Foucault donde deja la
agencia?” como si se tratase de una cualidad innata de todo ser humano y no un concepto parte de un constructo social
elaborado por un sociélogo especificamente para explicar determinada cuestion. Ver: Giddens, 1998, 2001; Clark, 1989.
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trabajo de campo. Asi como se establece que Foucault deja la puerta abierta para
una comprension menos lineal y esquematica de sus planteamientos acerca de la
estructura, igualmente se tiene que reconocer que sus planteamientos en lo
correspondiente al sujeto y a la resistencia resultan contradictorios sino
incompatibles con su propia definicion de institucion.

En el quinto capitulo se profundizara sobre este punto digamos por el momento
que si bien se considera la institucion (estructura) desde Foucault, los conceptos
de sujeto, resistencia y lucha de poder, que corresponden al analisis de esta
investigacion seran hechos de lado por considerarse que no contribuyen a la
explicacion y comprensién del problema que se pretende analizar y seran
sustituidos por conceptos equivalentes surgidos del campo mismo; de los actores
y Su experiencia.

El lector notara que se han dejado fuera de este trabajo deliberadamente dichas
categorias tedricas de uso comun en la obra foucaultiana. Esto obedece a una
toma de distancia con respecto a Foucault, en donde establezco un punto de
separacion teodrica, construyendo conceptos que podrian resultar equivalentes
pero que sin duda lejos de meros eufemismos guardan una diferencia sustantiva
para con la obra de Foucault, de la cual, repito, se intenta un distanciamiento
critico.

Los conceptos a los que aludo son: lucha de poder sustituido por confrontacion y
resistencia por defensa o actitudes defensivas; fundamentalmente®. La idea es
centrar el analisis en estos dos conceptos, nodales para la explicacion y
comprension de la dinamica relacional inherente al constructo sujeto-institucion,
pero hacerlo desde conceptos que hubiesen surgido del campo de trabajo. Esto
es que este par de conceptos se construiran a lo largo de esta exposicion,
considerando en primera instancia la experiencia con y de las personas con
quienes se trabajo, como elemento fundamental.

Se trata de la busqueda de un par de conceptos surgidos del campo mismo, que

lo explican y expresan de mejor forma que los conceptos foucaultianos de lucha

26Hay que agregar un tipo de sujeto completamente distinto al elaborado por Foucault y se completa, de esta forma, la
triada conceptual que nos separa de Foucault irremediablemente.
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de poder y resistencia, los cuales no solo le resultan ajenos sino errébneos y son
por completo distintos a lo que pretenden explicar.

Si bien se pretendera ir elaborando estos conceptos a lo largo de la exposicién,
sera hasta el capitulo final cuando de explicite su definicion y su papel en el

proceso.

e) RECAPITULANDO

Se trata de uno de los pocos marcos tedricos construidos en torno a la medicina
occidental como institucion, al que su autor consideraba valido hasta su muerte
esto es inicios de la década de los ochenta y que justamente se encuentra en una
etapa de cambio que hay que registrar y analizar.

Hay que considerar que en este momento preciso las instituciones ejecutoras de
las institucion médica de nuestro pais se encuentran en una severa crisis, lo que
de entrada modifica cualquier concepcidn previa que sobre ellas se hubiera hecho
y nos obliga a caracterizar estos cambios que han producido o estan produciendo
una nueva institucion meédica.

De la misma forma se tiene que analizar el cambio vivido o llevado a cabo o que
mantienen las personas que viven con VIH/SIDA (dada su exposicion al discurso
de derechos humanos) con respecto a otros enfermos no tan politizados, en donde
el papel defensivo asume una agencia distinta.

Se trata justamente de analizar cémo el encuentro entre los sujetos y la institucion,
teniendo al hospital como escenario, los obliga a significar nuevamente su
condicién; a transformarse en un nuevo tipo de sujetos, dado que ahora se

encuentran como usuarios de una institucion distinta, cambiante.
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f) Institucion

Aqui se busca caracterizar a las instituciones normalizadoras bajo dos
conceptualizaciones analiticamente relacionadas. Por un lado las referidas
"instituciones disciplinarias" de Foucault, que he explicado en el apartado anterior;
aunadas al concepto de ‘“institucion total” de Erving Goffman?’. De manera
general, el concepto elaborado por Goffman refiere que las llamadas “instituciones
totales” (prisiones, conventos, hospitales, cuarteles militares, etc...) son aquellas
que manifiestan una especificidad por el control, la vigilancia, la marginacion y la
exclusion del resto del grupo social.

Como su nombre lo indica se refieren analiticamente a las condiciones existentes
en gobiernos totalitarios en donde nada escapa al intento de control institucional
(Goffman, 1998).

Este es un punto central en el planteamiento tedrico de mi investigacion. La
tendencia totalizadora®® de una institucién hospitalaria me interesa por cuanto es
un elemento que contribuye de manera importante a la construccion del sujeto®,
pero establezco como hipdtesis que no se requiere de un encierro prolongado,
sino de cualquier tipo de relacion sujeto-institucidon (incluso si esta es ambulatoria)
para que los efectos de la institucién total y normalizadora se dejen sentir en el

ambito de la subjetividad del usuario.

#E| autor la menciona como un lugar de confinamiento que ritma el tiempo de vida de quienes lo habitan, un lugar en donde
la “mortificaciéon del yo” resulta una herramienta eficaz, en cuanto lo que se busca es despojar a los internos de aquellos
referentes que les daban sustento “afuera” y les otorga nuevos signos, ahora desde adentro. Lugares (siempre siguiendo a
Goffman) en donde una frontera tangible, visible e insalvable, materializa las fronteras simbdlicas representadas por los
reglamentos, prohibiciones, jerarquias y arbitrariedades; lugares que aislan, estigmatizan y homogeneizan; siempre
buscando cumplir con los fines de la institucion (Goffman, 1998: 18).

Este tipo de instituciones "(...)que hace evidente su hermeticidad para los que la habitan, y distorsiona la mirada
convirtiéndose en un objeto dificil de descifrar ante los que la miran desde fuera(...)” (Araujo, 1993: 42). Podemos referir que
estas instituciones son “totales” porque existe una “(...)tendencia absorbente o totalizadora (que) esta simbolizada por los
obstaculos que se oponen a la interaccion social con el exterior y al éxodo de los miembros (...)" (Goffman, 1998:18),
asimismo “(...)se alimentan de los sujetos, se los tragan, los despojan de los signos producidos en condiciones de libertad,
dandoles a cambio una marca nueva, un estigma, un sello imborrable (...) estigma que el sujeto asumird y negara,
significara y resignificara para darle sentido a su vida, al

tiempo que sirve a los propdsitos de la institucién que lo construye como sujeto(...)" (Araujo, 1993: 43). Como ejemplos de
“instituciones totales” se considera lo mismo a cuarteles militares y carceles, que a hospitales psiquiatricos y conventos.
BEg importante resaltar el matiz que establezco al denominar esta accidon como tendencia totalizadora y no como una
accion absorbente de la institucion total.

®Es importante anotar que no pretendo caracterizar al tipo de hospitales publicos existentes en la actualidad en México tal y
como Goffman definié a las instituciones totales. Los cambios de tiempo, contexto, estructura y la crisis de los servicios
publicos de salud en nuestro pais, toman distancia con respecto a esta caracterizacion. Sin embargo hablo no de
instituciones totales en el sentido absoluto del término, sino mas bien de una tendencia totalizadora, en donde la intencion
de la institucién por el control, por la cosificacion corporal para el manejo de la marginacién-exclusiéon se mantienen como
intenciones fundamentales, cambiando en sus alcances, articulaciones y expresiones, con respecto al concepto elaborado
por Goffman.
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Cierto, el interno se transforma en usuario y esto le da un matiz de especificidad y
una problematizacion distinta a mi investigacion. Aunque finalmente se trata de un
sujeto de entrada inscrito en la institucidon aunque con una nominacion distinta. En
donde la institucion no es una representaciéon en pequefio de la sociedad, sino
parte activa de ésta, una parte integrante que resulta imposible de pensarse ajena
a la sociedad.

Puedo establecer tres criterios importantes para la consideracion del tema que me
propongo investigar. Por un lado la consideracion de que los efectos en el nivel de
la subjetividad de la experiencia en la relacion con una institucién normalizadora,
no necesariamente requiere que el sujeto se encuentre internado en ella; en el
caso que aqui nos proponemos investigar, la relacidon existe de manera
ambulatoria y es justamente el analisis de dicha relacion (y sus efectos en la
subjetividad de los usuarios de servicios médicos, considerando su propia
experiencia como elemento fundamental) uno de los objetivos de la presente
investigacion®.

Esta relacion con una institucion disciplinaria puede afectar no sélo al sujeto sino
también a la red social a la cual pertenece (la cual puede abarcar desde la familia
cercana, hasta las relaciones comunitarias®') y, por Ultimo, las caracteristicas
especificas de "vivir" el padecimiento condicionaran el tipo de relacion establecido
con la institucion.

Asi las cosas, si bien he mencionado dos conceptulizaciones de institucién que, de
entrada, me ayudan a explicar el problema que pretendo investigar, estas han
estado definidas en base a su funcionamiento en tanto aparatos de control y
conformacion de sujetos, pero no se ha definido propiamente hasta este punto el

concepto especifico de "institucion". Tarea que realizaré a continuacion.

®Foucault establece a este respecto, que “(...)el principio de clausura (de la institucion normalizadora) no es ni constante, ni
indispensable, ni suficiente en los aparatos disciplinarios. Estos trabajan el espacio de una manera mucho mas flexible y
mas fina. Y en primer lugar segun el principio de localizaciéon elemental o de la divisiéon en zonas. A cada individuo su lugar;
y en cada emplazamiento un individuo. Evitar las distribuciones por grupos; descomponer las implantaciones colectivas;
analizar las pluralidades confusas, masivas o huidizas. El espacio disciplinario tiende a dividirse en tantas parcelas como
cuerpos o elementos que repartir hay(...)” (Foucault, 1996: 146) (los paréntesis me pertenecen).

*Teniendo en cuenta que “(...)cuando se suman las interferencias sociales de una enfermedad con las demandas y
requerimientos colocados en el individuo por el grupo social, el costo de una enfermedad para el individuo o el grupo puede
ser obtenido(...)” (Fabrega, 1975). Esto es que, cuando una enfermedad interfiere en las labores cotidianas de cualquier
individuo sumandole los requerimientos que dicho individuo guarda al interior del grupo social, dado su lugar en él, podemos
inferir la magnitud del costo que puede representar para si mismo y para su comunidad el encontrarse con un padecimiento
que limita su papel usual en la comunidad.
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El concepto de institucion que, elaborado, me lleva hasta las instituciones
normalizadoras lo pienso desde algunos autores del llamado “analisis
institucional’. En este caso (...)Institucion en cuanto forma que adopta la
reproduccion y la produccion de relaciones sociales en un modo de produccion
dado” (Lapassade/Lourau, 1974: 199). Siguiendo a dichos autores, la institucion
presenta tres momentos distintos: en primer lugar, el de la universalidad, donde
“(...) El concepto de institucion tiene como contenido la ideologia, los sistemas de
normas, las “patterns”, los valores que guian la socializacion” (Lapassade/Lourau,
1974: 198), dicho momento es lo “(...)que se constituye como lo que ya esta alli de
la institucion, lo ya instituido, el sistema de normas y objetivos universales que
sostiene y que la sostienen (...) Como ésta se presenta, su razon de ser (...)
(Manero, 1990: 154).

Como segundo momento aparece el denominado de particularidad en el cual, (...)
El concepto de institucion no es otro que el conjunto de las determinaciones
materiales y sociales que viene a negar la universalidad imaginaria del primer
momento” (Lapassade/Lourau, 1974: 198), Roberto Manero lo define como el
momento “(...)que nos habla de la negatividad actuante, de como toda verdad
universal deja de serlo cuando se particulariza, que expresa la multiplicidad de
demandas de la base social de la institucién, que manifiesta como ésta no se
encuentra unida por el consenso, sino por una multiplicidad infinita de factores que
rebasan la mera ideologia (...)” (Manero, 1990: 154)*.

Como un tercer momento esta el denominado de singularidad, en donde “(...) El
concepto de institucion tiene por contenido las formas organizacionales, juridica o
anomicas necesarias para alcanzar tal objetivo (la produccion de una mercancia) o
tal finalidad (la educacion, el cuidado)” (Lapassade/Lourau, 1974: 199). Dicho
momento “(...) nos habla del movimiento necesario para absorber, al interior de las
practicas dominantes, la accion de lo negativo, de los desviantes que manifiestan
otros posibles; momento en que la institucién, a través de la organizacion,
mantiene el predominio de un proyecto o de un movimiento sobre todos los otros
posibles” (Manero, 1990: 154).

*Este segundo momento cuestiona, de hecho, la vision de la institucion como un ente total.
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Los tres momentos subyacen al unisono, se encuentran en permanente
articulacion y no pueden aislarse, dado que mantienen una estrecha y continua
vinculacién.

En suma, podriamos afirmar que “(...)la instituciéon es el lugar en donde se
articulan, se hablan, las formas que adoptan las determinaciones de las relaciones
sociales (...)"” (Lapassade/Lourau, 1974: 199). Aqui es donde las instituciones
hablan a través de los grupos, en donde “(...)el habla de la sociedad pasa a esos
grupos como habla reprimida, ideologizada, censurada por las instituciones, como
lenguaje del desconocimiento, y en esa alienacion del habla inacabada se muestra
y oculta la dimension politica(...)” (Lapassade, 1977: 217). Por lo tanto para
comprender los fendmenos ocurridos hacia el interior de una institucion, hay que

aprender a escuchar a la institucién.

4. MEMORIA METODOLOGICA

Quienes de una u otra forma pertenecemos al area académica nos encontramos
inmersos en una dinamica vertiginosa. La cantidad y velocidad con la que se
producen diversos textos, la urgencia gubernamental en obtener el mayor numero
de egresados de postgrados en el pais (con la consiguiente reduccion de los
tiempos para investigar) y el avance de las comunicaciones que nos permiten un
rapido acceso a lo que, por ejemplo, esta investigando un profesor de origen hindu
en una universidad norteamericana; todo esto nos envuelve con un aura de
urgencia irremediable.

Ante este panorama, es comun la necesidad de leer siempre lo mas reciente, lo
ultimo que se ha escrito, lo mas nuevo; como si todo lo que se hubiese escrito
anteriormente estuviera equivocado, como si sélo lo nuevo y desconocido nos
concediera el status académico de “conocedores del tema”. Con frecuencia este
prurito por lo nuevo nos hace olvidar aquellos textos viejitos que guardan
relevancia con lo que sucede hoy en dia. Algunos llaman a este tipo de textos

como clasicos. Los libros clasicos de antropologia son clasicos no por referirse a
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una pequefia comunidad que se ha vuelto legendaria (Azande, Nuer, Trobriand)
sino justamente por su valor general que trasciende en muchos sentidos lo local.
Justamente cuando la fruicién por lo nuevo obliga a citar “el ultimo libro de...” o “el

nuevo articulo de...” yo prefiero regresar a lo esencial, esto es, a los clasicos.

a) El lugar del investigador

A continuacion se realizan algunas reflexiones con respecto al lugar desde el cual
se lleva a cabo esta investigacion. Se trata de una reflexion que parte del lugar
que ocupa el investigador frente al campo, y como este puede y de hecho
modifica, sesga, encamina, marca y encauza esta investigacion, se pretende en
todo caso, brindarle al lector mayores referencias para permitirle una mejor
comprension de la manera en la que el investigador se acerco al campo.

Por principio de cuentas tenemos que establecer que los significados de ser
hombre, universitario, joven y VIH negativo, resultan fundamentales frente al

campo problematico.

b) Etnografia y antropologia

A continuacion se incluye una serie de reflexiones sobre la antropologia en
general, sobre la etnografia y sobre el trabajo de campo, digamos que desde aqui
empiezo a problematizar mi participacion en el proceso, ademas que no habiendo
tenido formacién previa en la antropologia, considero una necesidad exteriorizar
aqui mis opiniones con respecto a esta asi como a su método privilegiado (la
etnografia).

El contenido de este apartado le permitira al lector hacerse una idea del lugar
desde el cual llevé a cabo la investigacidon, de lo que pienso acerca del trabajo
antropoldgico y podra identificar el camino que recorrié mi trabajo.

Podria pensarse que resulta un tanto extenso y que profundiza demasiado en

contenidos tan generales como la antropologia o la etnografia en si; sin embargo
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recordemos que provengo de una disciplina académica ajena a la antropologia y
que encuentra campos problematicos distintos, con diferentes métodos de
indagacion. Asi que considero que este es el lugar indicado (qué mejor lugar que
la tesis) para ahondar en mi impresion de la antropologia, en mi version de ella y
en mi perspectiva en tanto antropélogo en ciernes.

Este apartado podria leerse también como una introduccién en sentido estricto:
una guia previa para comprender lo que sigue o antecede; un mapa para ubicarse
en mi trabajo; una serie de pistas para el lector atento; una declaracién de

principios.

l. La etnografia: ciencia y arte de la mirada

(primer personaje, el etnografo; segundo personaje, el Otro)

La antropologia puede considerarse como cualquier otro trabajo literario. Asi
como el poeta empieza por la mirada, el antropdlogo lo es gracias a ella; asi
como el novelista radica en la escritura, el etnografo no existe fuera del texto,
siendo éste una especie de mirada.

De la misma forma se trata de un encuentro con el Otro en un lugar especifico;
en su lugar. La etnografia es también campo y espacios geograficos especificos.
Naturaleza dual, composicién de encuentro entre el decir y el ver, entre el
encuentro cara a cara y su correlato textual.

Caudal de fabulaciones, encuentros fugaces que viviran en la intemporalidad del
texto, miradas furtivas que pretenden dotar de sentido, palabras que buscan
explicar palabras, textos que buscan explicar hechos, sabores insospechados,
olores que nuestra memoria incrusta en la sensacién de lo nuevo como
permanente recordatorio del encuentro primigenio; la antropologia es antes que
nada una ciencia de los sentidos. Menester azaroso la practica antropoldgica
carente de una agudizacion de los sentidos.

El cuerpo, nuestro cuerpo, como el primer eslabén en la cadena de tactos y

contactos, cambios e intercambios que componen el encuentro con el Otro. La
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mirada y la escucha como elementos primordiales; el gusto y el olfato como
insustituibles aditamentos que nos proveen de una informacion de primera mano
acerca del “como viven”, de lo cotidiano como significativo.

El tacto como la ultima gran frontera, distancia insalvable, muro ante lo diverso,
trinchera de lo intimo. La antropologia deviene resguardo de la propia identidad,
instrumento colonizador y su contraparte: la via regia para el conocimiento del
Otro.

Interpretacion de la interpretacion que los sujetos hacen de su propia experiencia
vital, una doble hermenéutica que lejos de insertarnos en un laberinto infinito de
interpretaciones interminables, nos entrega al minotauro de Creta envuelto en
celofan transparente y a su memoria petrificada para siempre, gracias a la
mirada de la audiencia receptora, medusa de mil cabellos de serpiente, que
inscribe en tinta y atrapa en el papel.

Nos apoderamos de la memoria del minotauro y lo hacemos nuestro, haciéndolo
permanecer para siempre en el limbo intemporal de la tipografia. Abrimos las
hojas del tiempo y nos lo encontramos para siempre joven o para siempre viejo,
para siempre Trobriand o para siempre Nuer. Claro, el minotauro cambia, se
transforma, desaparece incluso; pero nosotros no lo notamos, creemos poseerlo
cuando poseemos su memoria, pero no nos percatamos que, a cada pagina leida
se nos escapa una parte de él; cada letra un recuerdo; cada libro una cultura.
Tratar de aprehender una cultura a través de un texto es tan dificil como querer
apresar las nubes con la mirada; ahi estan, las podemos ver y justo cuando
creemos que las tenemos, se nos escapan en una irremediable vuelta de tuercas
del destino que nos ensefia que, si algo, el hombre es inaprensible.

Entramado complejo, el laberinto, puede sin embargo ofrecernos una salida. Eso
es justamente lo que pretendemos hacer en la antropologia. Explicar lo que de
otra forma seria inexplicable; comprender lo que de otra forma nos resultaria
incomprensible. “Civilizar” lo “salvaje”, aun cuando, como en un juego de espejos,
el Otro ajeno y lejano, resulta ser el “yo” que nos considera “salvajes” ajenos y

lejanos.
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Podriamos decir que para el etnégrafo, la mirada es la sangre y la escritura, la
carne. El texto etnografico se construye a partir de la mirada, sabiendo de
antemano que dicha mirada se construyé a partir de un texto etnografico
también. Para rastrearlo habria que regresar a la horda original. El eterno
retorno. La muerte del patriarca como unica posibilidad de liberacion. Pero, ¢es
que acaso no es justamente eso lo que han hecho los posmodernos? ;es que

podemos vivir después de habernos comido a nuestro padre?

Il. El Antropdlogo: ¢ artesano de la memoria y hacedor de ciencia o artesano
de la ciencia y hacedor de la memoria?

(tercer personaje, la mirada; cuarto personaje, el campo)

La mirada como espacio de creatividad, lugar en donde la inspiracion se
encuentra con el rigor metodoldgico, en donde la mirada precisa del cientifico se
mezcla con la permanente sorpresa del aventurero; espacio de expresion y
exposicion, de sentimiento y descripcidn; introspeccion que analiza y extroversion
que convive. En la etnografia se es artista y cientifico.

Empecemos por el principio. La mirada y la palabra, ambitos indisociables, son los
elementos mediante los cuales conocemos. Observamos, nombramos;
conocemos. Ahora bien, en nuestro quehacer, la antropologia, resultan
fundamentales. La palabra del Otro es insustituible, mucho mas cuando
pretendemos comprender los significados que el Otro atribuye a su propia vida.
Pero también darle la palabra, como una forma de liberacién, como una ayuda
para la resistencia; como un reconocimiento mismo de su existencia. Aclaremos
que esta postura (que es por supuesto politica, la nuestra es una praxis politica), si
bien privilegiada y necesaria, no es sin embargo, la unica fuente de informacion
con respecto al Otro.

Al estar en el campo, nuestros sentidos actuan; no sélo el oido, sino todos ellos, en
conjunto. Los ponemos en marcha como una orquesta al momento de interpretar

una sinfonia.
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Es aqui cuando entra a escena la mirada del etnografo. Elemento que vincula y
cohesiona; vehiculo para encauzar la observacion, forma que adopta el “conocer’.
Leer la geografia, la arquitectura, nos puede dar una idea muy clara acerca del
devenir de determinada region, pero este tipo de acercamiento no se agota en los
ambitos meramente fisicos o naturales, también abarca aquellos ambitos no
estaticos e inanimados; a través de ella podemos también darnos cuenta de cémo
es la vida de las personas.

El campo no esta integrado unicamente por elementos geograficos o de
construccién, también se encuentra formado por las personas y su quehacer; la
mirada etnografica es también un espacio para el andlisis de las personas y las
diferentes formas en las que actuan frente a determinada situacion.

Para el recién llegado, el campo se presenta como un espacio amplio, un
entramado complejo que ante la inexperiencia resultaria de dificil desciframiento.
¢ Qué ver? ;qué discriminar? ;qué es importante? ;qué no lo es? todas estas
resultan preguntas usuales que se plantea aquel antropdlogo en ciernes en sus
primeras experiencias frente al campo.

Quiza una de las cosas mas importantes es darse cuenta de que justamente se
trata de ser parte del campo sin que esto signifique la pérdida de su papel como
investigador, pero sin que signifique tampoco una distancia que de tan profunda se
convierta en un impedimento, un obstaculo epistemoldgico, barrera ante la
comprension y lente deformador de lo observado.

La mirada etnografica permite afinar la observacion, nos provee de una
metodologia para la actuacion en el campo y nos ayuda a cultivar el principal
elemento, cualidad esencial del antropdlogo: la mirada, al tiempo que también
nos remite a otra de las facultades esenciales del etnégrafo: la escritura.

La etnografia nos obliga a movernos entre estos dos ambitos, a mantenerlos en
mutua referencia constante, nos ensefna a observar y al mismo tiempo nos obliga
a escribir de tal forma que le hagamos justicia a lo observado.

A la mirada propia de un poeta tenemos que aunar la palabra propia de un
novelista; texto narrado bajo la égida poética de quien sabe observar; doble

trabajo literario en apariencia, que tras una rapida revision deviene uno solo.
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Entrenar el ojo y entrenar la pluma, saber ver y saber escribir; aprender a
determinar la importancia de los espacios, aprender a delimitar dichos espacios;
en suma, convertirnos en observadores profesionales sin que esto limite nuestro
disfrute del campo; el objetivo seria observar de manera precisa y completa sin
estar todo el tiempo concentrandonos en hacerlo, interiorizarlo de tal forma que

se convierta en una parte misma de nosotros.

1. A manera de reflexion

Los significados de determinada distribucion espacial, de determinados cultivos,
de determinado sistema de siembra, de la vestimenta, de las mercancias que
entran o salen de la comunidad en los camiones de transporte, del tipo de gente
que llega o va, del tipo de intercambios, del tipo de relaciones; todo esto y mucho
mas (casi todo aquello que sea susceptible de ser observado) puede convertirse
en una fuente inagotable de informacion que, complementada mediante el uso de
otras técnicas puede convertirse en una perspectiva sumamente completa y
especifica que nos pueda acercar al universo personal de aquellos a los que
buscamos conocer y comprender.

Finalmente de lo que se trata es de observar para conocer; de conocer para

comprender.

5) Elementos técnicos

La primera visita al hospital y al SEA fue en abril del 2003, desde entonces y hasta
febrero del 2004 se mantuvo una presencia constante.

Se registré lo observado con el uso de diversos métodos: algunas veces en el
diario de campo, otras en forma de notas, casi siempre grabadas inmediatamente
después de salir del hospital. Esta informacion fue sistematizada en el programa

de analisis y bases de datos de trabajo etnografico cualitativo, Ethnograph.
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Se realizaron 34 entrevistas distribuidas de las siguiente forma:

A tres usuarios del SEA. Se entrevistd a una trabajadora del sexo comercial, la
cual asistio al SEA inicialmente y en determinado momento, dejo de asistir. Se
profundizara en el tipo de relacion que establecié con el servicio y por qué dejé de
ser una opcién para ella.

Se llevaron a cabo cinco sesiones de entrevista en cada uno de los casos de
usuarios y en el de no usuaria del SEA aqui referidos. El resto de entrevistas al
personal de la institucidon se estructura de la siguiente manera:

La directora de la direccion de epidemiologia de la jurisdiccion Il Altos, tres
entrevistas; el encargado del area de VIH/SIDA de la direccion de epidemiologia
de la jurisdiccidn Il Altos, tres entrevistas; la directora del SEA, cinco entrevistas; la
encargada del servicio de psicologia del hospital, dos entrevistas; tres enfermeras
y tres médicos, una entrevista cada uno.

Es importante anotar que se utilizan pseudénimos en todos los casos, con la
intencion de proteger la confidencialidad tanto de los usuarios como de los

trabajadores de la salud.

a) Diseio de entrevistas

l. Metodologias cualitativas

De tal manera a partir de una perspectiva que pretende comprender significados,
aquellos atribuidos a una determinada situacion de interrelacién con los servicios
publicos de salud, el manejo metodoldgico ha sido primordialmente cualitativo. Se
planteé el analisis de cuatro casos para avanzar en las significaciones y
experiencias intra e inter subjetivas de cada uno y revisar las significaciones que
reviste la citada interrelacién con los servicios publicos de salud.

Tomando en cuenta que los resultados de mi investigacidon seran validos sélo para
el tiempo y lugar en el que lo llevé a cabo, no pretendo generalizar ni hacer
estudios comparativos, solo entre los casos con los cuales se trabajo. Al ser una

situacion tan especifica, de eventos personales de significacion y experiencia; es
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llevada a cabo a un micronivel, cualquier intento de analisis generalizante, mas
alla de antecedentes o relaciones, estaria fuera de los objetivos de la presente
investigacion.

Esta investigacion parte de una postura que considera a la comprension como
elemento fundamental. El compromiso ético como investigador donde lo
importante es la comprension de lo que los sujetos mismos perciben como
importante para posteriormente delimitarlo y convertirlo en una problematizacion
teorica.

Por lo tanto, dentro de las metodologias cualitativas se considero a la entrevista en
profundidad como via regia, dado que ésta pretende dilucidar lo que es
substancial y revelador para los sujetos, aquello que mantiene algun significado
importante, sus puntos de vista y coémo interpretan y significan, observan vy
especifican aquello que los rodea (Ruiz Olabuenaga, 1996: 166)%.

En dicha entrevista a profundidad, lo importante es el sentido que los propios
sujetos atribuyen a su vida o a determinada situacion especifica. Porque las
expresiones personales de cada sujeto, su discurso, historia personal,
significaciones e imagineria que rodean la experiencia la reconstruyen
simbdlicamente al tiempo que la reestructuran internamente “(...) Asi pues, existe
una relacién dialéctica entre la experiencia y la expresion que da cuenta de ella”
(Rivas, 1996: 209).

Lo que se pretende es la indagacion de las significaciones que la experiencia
guarda para cada uno de los actores, desde su propio punto de vista y
perspectiva. Recordando que para los agentes institucionales su experiencia
también es la experiencia de la institucién, la cual también habla a través de él
(Lapassade, 1977).

En lo que corresponde al disefio especifico de entrevista que que se utilizé se tratd
de aquella de “(...)caracter individual, holistico y no directivo (...)° (Ruiz
Olabuenaga, 1996: 168). Con ello me refiero a un tipo de entrevista que se lleva a

cabo frente a frente con una sola persona, donde “(...)el entrevistador recorre

La observacion participante podria haber resultado una herramienta insustituible, pero al existir la imposibilidad de
observar el encuentro médico en el consultorio, ésta se tuvo que constrefiir a la observacion del lugar y de la llegada y
salida de los usuarios del SEA.
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panoramicamente el mundo de significados del actor(...)” (Ruiz Olabuenaga, 1996:
168), y en la que no existe rigidez ni en el encuadre ni en el desarrollo del proceso
de entrevista. Este planteo responde a las caracteristicas de las metodologias
cualitativas en donde “(...) El investigador ve al escenario y a las personas en una
perspectiva holistica; las personas, los escenarios o los grupos no son reducidos a
variables, sino considerados como un todo.

El investigador cualitativo estudia a las personas en el contexto de su pasado y de
las situaciones en las que se hallan” (Taylor y Bogdan, 1987: 20). Uno de los
problemas de este planteo metodoldgico es que bien nos podia haber llevado a
una “(...) apertura total en donde los propios ejes de la indagacion se vean
abandonados, lo que provoca desorientacion en el entrevistador y confusién en el
entrevistado (...)" (Rivas, 1996: 211). Sin embargo esta posibilidad se trabajé para
evitarla y la entrevista a profundidad se convirtio en una herramienta sumamente
atil.

Dificultades y percances en la aplicacién de las herramientas metodoldgicas se

encontraron irremediablemente*, lo importante es sefialar que

“(...) mas que la estructura como tal, la eficacia o ineficacia de un
dispositivo a profundidad radica en la consecuencia y congruencia que
mantenga con el disefio y la estrategia metodoldgica. Por si misma, ni la
entrevista semiestructurada es ineficaz para explorar o arrojar datos a
profundidad, ni las narraciones espontaneas y exhaustivas, por si solas,
siempre ofrecen datos sustanciosos y susceptibles de ser organizados,

analizados e interpretados (...)” (Rivas, 1996: 212).

Tomando en cuenta que existen puntos basicos para el desarrollo de una
entrevista a profundidad que se tuvieron presentes en todo momento, y que
sirvieron en algunos casos para prevenir y en otros para salir de los percances
propios del proceso de entrevista.

A grandes rasgos, los momentos claves a tener presente durante la aplicacién de
entrevistas a profundidad van desde el proceso de interaccion hasta el proceso de
registro, pasando por la empatia, la persuasion, la potencializacién de la

comunicacion no verbal, la comprensiéon o el ponerse en los zapatos del otro, el

34Fundamentalmente la dificultad de encontrar un espacio propicio para las entrevistas, sin interrupciones y con la
privacidad suficiente para permitir el dialogo abierto y en un clima de tranquilidad y confianza.
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control de la informacion, etc. (Ruiz Olabuenaga, 1996). Siendo labor del
investigador durante el disefio metodologico preveer en lo posible las situaciones
que puedan presentarse en cada fase del proceso de entrevista y estando alerta
durante la entrevista misma para poder resolver cualquier situacibn no prevista
que se presente, dado que resulta imposible preveer todo aquello que pueda
suceder en el trabajo de de campo.

Todo este planteo de la entrevista a profundidad marcha de la mano con mi
postura en tanto “investigador”, va de acuerdo con mi concepcion ética del trabajo
etnografico y llena mis perspectivas metodoldgicas en la obtencion de informacion.
Tomando en cuenta los intereses propios del presente proyecto de investigacion y
las condiciones de trabajo que se enfrentaron en el trabajo de campo, se planted
un acercamiento metodologico cualitativo bastante abierto, de tipo
semiestructurado dado que “(...) Desde una exploracion de tipo semiestructurado
se puede propiciar el surgimiento de sentidos y significados de caracter subjetivo
que recuperen la particularidad sobre la tematica en cuestién” (Elliot Mishler en
Rivas, 1996: 211).

De la misma forma la denominada "historia de vida" se traté de una herramienta
de valor fundamental. Este tipo de recurso metodolégico "(...) contiene una
descripcion de los acontecimientos y experiencias importantes de la vida de una

persona, o alguna parte principal de ella, en las propias palabras del protagonista:

“(...) la historia de vida debe iluminar los rasgos sociales
significativos de los hechos que narra. El concepto de carrera
probablemente proporciona el modo mas fructifero de hacerlo. El
término carrera designa la secuencia de posiciones sociales que
las personas ocupan a través de sus vidas y las definiciones
cambiantes de si mismas y de su mundo que sustentan en las
diversas etapas de esa secuencia (..)" (Taylor; Bogdan,
1987:174).

Lo que en este caso especifico es de suma relevancia y en donde las
"definiciones de si mismos y de su mundo" representaron justamente uno de los
aspectos mas importantes de mi investigacion. De la misma forma, estos autores

refieren -citando a Goffman con su "Internados" (1998)- que "(...)las definiciones

de si mismas y de los otros que sustentan las personas no son unicas e
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idiosincrasicas, sino que mas bien siguen una norma y una pauta ordenadas de
acuerdo con las situaciones en las que se encuentran(...)" (174). Es aqui donde se

analizan la relacion sujeto-institucion desde ambas perspectivas.

Il Metodologias cuantitativas

En lo que corresponde a las metodologias cuantitativas, la principal herramienta
que se utilizé fue los que la demografia denomina "indicadores de poblacion".
Utilizando dichos indicadores de poblacion desde una perspectiva de las ciencias
sociales se pudieron analizar de manera critica los datos poblacionales aportados
por las estadisticas oficiales, especificamente aquellos relacionados con el

sindrome de inmunodeficiencia humana (SIDA).

55



Il. ANTECEDENTES

1. EL ESTADO DE CHIAPAS

El estado de Chiapas se encuentra ubicado en la region sureste del pais. Colinda
al norte con las planicies de Tabasco y al sur con el océano pacifico, su
localizacidén exacta es entre los paralelos 14° 33’ 3"y 17° 57’ 25”, y los meridianos
90° 22’ 13" y 94° 8 ’3”. Al oeste hace comparte frontera con los estados de
Veracruz y Oaxaca y se encuentra circundado por los rios Usumacinta y Suchiate
y la cordillera de montes Cuchumatanes al este (Zebadua, 1999: 14).

La investigacion en salud en el estado de Chiapas tiene que ser prioridad. Sus
indicadores nos pueden dar una idea de la marginacion existente: “(...)Para
acercarnos al perfil de mortalidad, fue preciso recurrir a los datos que para el
estado de Chiapas existen. Como se ver4, si bien los datos respecto a mortalidad
general e infantil, asi como la esperanza de vida al nacer, situan al estado de
Chiapas en una situacién muy conveniente, hay que resaltar que considerando la
baja cobertura que se ha sefialado tienen las instituciones de salud, podemos
esperar un subregistro ciertamente elevado en los municipios con poblacion
predominantemente maya y zoque (...)” (Page, 2005: 67).

Este es un serio problema al que nos enfrentamos con las cifras provenientes del
sector salud para el estado de Chiapas, su falta de sustento en un trabajo de
registro adecuado que cubra todo el estado y la permanente sospecha del
subregistro como norma en algunas regiones como los Altos.

Para el afno 2003 “(...) la tasa de mortalidad general para México, fue de 4.5
decesos por cada 1000 habitantes; de entre las 15 diferentes tasas que se
presentaron en los estados, Chiapas ocup6 el décimo lugar con una tasa de 4.1, el
primero lo tuvo el estado de Oaxaca con una tasa de 5.2 siendo la tasa mas baja
del pais la de Quintana Roo, con 2.9 (...)" (68).

En lo tocante a mortalidad infantil y esperanza de vida al nacer hay disparidades

notables en cifras provenientes de diversas fuentes. Por un lado “(...) para el afo
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2002, a nivel nacional se tuvo una tasa de 13.5 decesos infantiles por cada 1000
nifios; Chiapas tuvo una tasa de 10, siendo la mas alta la de Puebla, con 20.2, y la
mas baja la de Guerrero con 5.8 (...) En 2003 la esperanza de vida al nacer (...)
para el Estado de Chiapas, se calculé en 73.5 (...) la mas baja de 73.2 para
Oaxaca. (Page 2005: 67-68) ”. Sin embargo otra fuente nos provee de un
panorama completamente distinto: “(...) el estado de Chiapas ocupa el ultimo lugar
entre los 32 estados de la union en la esperanza de vida al nacer (72.4 afos), el
tercero en natalidad (30.3 por 1000 hab.), el primero en mortalidad infantil (33.1
por 1000 nacimientos) (Aguayo, 2002: 256).

La diferencia en las cifras nos muestra lo complejo que resulta la investigacion en
salud en Chiapas, puesto que a las dificultades geograficas se suman la falta de
cobertura por parte de las instancias de salud del estado y la ineficacia en la
recoleccién de datos epidemiologicos, que al menos en el caso del VIH/SIDA
resulta desastrosa (como podremos observar mas adelante).

En lo que corresponde a educacion, Chiapas ocupa el ultimo lugar en escolaridad
con un promedio de 5.8 grados, por lo tanto el primer lugar en analfabetismo con
22.91% (Aguayo, 2002: 256).

Para efectos de organizacion, el Instituto de Salud del Estado subdivide al mismo
en diez regiones jurisdiccionales sanitarias, cada una de ellas encargada de la
ordenacioén e implementacién de las politicas de salud a nivel local.

El cuadro 11 nos muestra la regionalizacion jurisdiccional por zonas, en la que se

ha subdivido al estado, siendo la zona numero Il la asignada a los Altos.
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Cuadro 11. Regionalizacién jurisdiccional

Extension territorial 75,634 km2

Poblacion total 3'928,625

Jurisdicciones sanitarias

I Tuxtla 22 Mpios

II San Cristobal 18 Mpios
1T Comitan 9 Mpios

IV Villaflores 5 Mpios

V Pichucalco 23 Mpios
VI Palenque 11 Mpios
VII Tapachula 16 Mpios
VIII Tonala 3 Mpios

IX Ocosingo 4 Mpios

X Motozintla 8 Mpios

Fuente: www.salud.chiapas.gob.mx




En el cuadro numero 2 se muestran los municipios que componen la zona de la

jurisdiccion sanitaria numero |l, tratdandose de 18 municipios de la zona de los

altos, con sede en San Cristobal de las Casas.

Cuadro 12. Distribucion por municipios de la Jurisdiccion sanitaria numero Il, zona altos.

078 San Cristobal
007 Amatenango del
Valle

022 Chalchihuitan
023 Chamula

024 Chanal

026 Chenalho

038 Huixtan

049 Larrainzar

056 Mitontic

Total 18 Municipios

*113 y 119 Municipio de nueva creacion (1999)

Fuente: www.salud.chiapas.gob.mx

064 Oxchuc

066 Pantelho

093 Tenejapa

094 Teopisca

075 Villa las Rosas
111 Zinacantan

112 San Juan Cancuc
113 Aldama

119 Santiago el Pinar
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Podemos establecer a la region de Los Altos como una zona que concentra altos

niveles de marginacion, donde a pesar de contar con 3770.5 Km 2 de territorio:

“(...) practicamente toda la poblacion puede considerarse rural y
casi el 70% se encuentra dispersa en parajes y rancherias de dificil
acceso y comunicacion, que no disponen de los servicios mas
elementales (...) cuenta con una densidad de poblacion mayor que
el promedio nacional y estatal (...) ademas los terrenos son
pedregosos, poco profundos, escarpados y agotados, lo que
dificulta su mecanizacion (...)” (Freyermuth, 2000: 66).

En lo que corresponde a las actividades econdmicas el panorama es desolador,
“(...) casi la totalidad de los municipios indigenas estan clasificados con un grado
de marginacion muy alta, esto la hace la regiéon mas marginada del estado (...)” en
donde la tercera parte de la poblacién econémicamente activa “(...) declara no
percibir ingresos y el 40% acepta devengar menos de un salario minimo (...)" (66).
Considerando las caracteristicas orograficas de la regidén, no sorprende que la
produccidn agricola sea destinada esencialmente al autoabasto, “(...)el producto
agricola que se obtiene en la regidbn es destinado fundamentalmente al
autoconsumo (69.47%), el 28.6% al mercado interno y solamente 0.014% se

inserta en otro tipo de mercado (...)" (66, 67).

Cuadro 1. PRINCIPALES CAUSAS DE MORTALIDAD 2000

San Cristébal de las Casas

No. CAUSA Casos Tasa*
1 |Tumores Malignos 63 47.58
2 |Diabetes Mellitus 58 43.80
3 |Enfermedades del Corazén 52 39.27
4 |P. Perinatal 47 35.50
5 |Enfermedades del Higado 46 34.74
6 |IRA 44 33.23
7 |Neumonia 35 26.44
8 |Enfermedades Cerebrovasculares 34 25.68
9 |Enfermedades Infec. Intestinales 32 2417
10 |Cirrosis Alcohdlica 31 23.42

Resto de causas 179 135.18
Total 578 436.49

Tasa por 10,000 habitantes  Fuente: SEED, preeliminar 2000
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Con este panorama se puede establecer la importancia de la investigacion en
salud en el estado de Chiapas y mas aun en la regién de Los Altos, donde ademas
los esfuerzos por parte de los servicios de salud se han enfocado a la prevencion
y tratamiento principalmente de enfermedades que representen un mejor impacto
de corte costo-beneficio, dejando de lado enfermedades que, como el VIH/SIDA,
representan un gasto mayor en prevencion y tratamiento, y cuyo impacto visible

resulta serlo sélo a mediado o largo plazo.

Cuadro 2. INFRAESTRUCTURA EN SALUD SEGUN INSTITUCION

San Cristobal de las Casas

A LOCALIDADES POBLACION
MUNICIPIO LOCALIDAD SEDE TIPO DE UNIDAD INSTITUCION BENEFICIADAS BENEFICIADA

San Cristobal C.S.U.-12 SSA 23 82,914
Mitzinton C.S.R.A1 SSA 4,831
Mitzinton UMMT SSA 6 2,596
San Cristébal H.G. SSA
San José UMR IMSS-SOLID 5 3,205
Yashitinin

San Cristobal | La Candelaria UMR IMSS-SOLID 5 3,737
San Cristébal UMF IMSS. R.O. 10,917
San Cristobal C.H. ISSTECH 3,303
San felipe H.R. IMSS-SOL
Ecatepec
San Cristébal HOSPITAL ISSSTE
San Cristébal C.S.A. DIF 5,261
San Cristébal U.M. INI 1,541

Total 12 7 39 118,305

Fuente: SEED,

preeliminar 2000

1.1 El escenario

Considerando al Servicio Especializado de Atenciéon (S.E.A) para personas que
viven con VIH/SIDA (pvvs) del Hospital General | en San Cristébal de las Casas,
como el escenario fundamental elegido para analizar el accionar institucional, y
por lo tanto el espacio de analisis privilegiado para esta investigacion, aqui se

pretendera su contextualizacion.
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La idea es rastrear los origenes de dicho Servicio, los motivos de su puesta en
funcionamiento, y sus objetivos y alcances.

Para lograr esto partiremos de una exposicién de los diversos acuerdos, iniciativas
y propuestas internacionales que con respecto al VIH/SIDA se han llevado a cabo
recientemente®®. Continuaremos con la exposicion de su expresién concreta en
programas especificos de la Secretaria de Salud en México, para finalmente,
ubicar al S.E.A del Hospital General en San Cristobal de las Casas.

La idea es ubicar a dicho servicio como parte de una serie de iniciativas y
programas expresados en el Plan Nacional de Desarrollo 2001-2006 del gobierno
mexicano, que responde a su vez a las iniciativas y recomendaciones hechas por
diversos organismos en el ambito mundial (expresados en el ONUSIDA) en

programas especificos dirigidos hacia el VIH/SIDA.

2. EL S.E.A: HISTORIA, CONTEXTO, OBJETIVOS, INICIATIVAS
2.1INTRODUCCION

La puesta en funcionamiento del Servicio Especializado de Atencién para
personas que viven con VIH/SIDA (S.E.A) del Hospital General | en San Cristébal
de las Casas, responde a politicas especificas adoptadas por el gobierno
mexicano a raiz de la firma de acuerdos y convenios internacionales.
Especificamente a las recomendaciones hechas por el grupo conjunto de trabajo
de las Naciones Unidas en la lucha contra el SIDA (ONUSIDA). La intencion del
presente apartado es rastrear los origenes del S.E.A, ubicarlo y contextualizarlo
como parte de una serie de estrategias en materia de VIH/SIDA y enfermedades
de transmisidn sexual (ITS), en las que se materializan las recomendaciones
hechas por el mencionado grupo de trabajo de las Naciones Unidas.

Es importante destacar que a raiz de la creacion del “Programa Conjunto de las
Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA” (ONUSIDA) en 1996, se ha modificado la

35Expresados fundamentalmente en el “Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA)
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estrategia de trabajo y atencion a la epidemia. Inicialmente se consideraba la
prevencidon como elemento prioritario de toda estrategia y se relegaba la atencién
y tratamiento a las personas que viven con VIH/SIDA (pvvs) a un papel
meramente secundario, sino practicamente inexistente. A partir de la creacién del
ONUSIDA se considera la atencion y tratamiento de las pvvs como parte de la
educacion preventiva y por lo tanto como elemento prioritario de los programas de
atencion.

Se plantea una estrategia de tratamiento integral, en diversos niveles que
abarquen desde lo médico hasta lo familiar y lo psicologico.

Por lo tanto se inicia el presente capitulo con una exposicion de la vision
programatica previa a la creacién del ONUSIDA, profundizando en aspectos de
relacion costo-beneficio, esto es estrategias efectivas de bajo costo para el pais;
posteriormente se introduce el nuevo discurso en torno a la lucha contra el
VIH/SIDA, expresado por el ONUSIDA. Finalmente se presenta la respuesta del
gobierno mexicano a estas iniciativas internacionales, expresadas tanto en el Plan
Nacional de Desarrollo 2001-2006, como en el “Programa de Accion para la
prevencion y Control del VIH/SIDA e ITS 2001-2006”, de la que la creacién de los

S.E.A representa un elemento importante.
2.2EL ENFOQUE ECONOMICISTA EN LA LUCHA CONTRA EL SIDA

En lo que corresponde de manera especifica a los documentos aqui revisados,
tenemos que uno de ellos*® nos muestra los lineamientos generales en relacion
con la salud que el Banco Mundial ha propuesto para su implementacion a escala
mundial, de manera especifica busca examinar “(...) la interaccion entre la salud
humana, las politicas sanitarias y el desarrollo econémico (...)” (Banco Mundial,
1993: iii), asimismo se analizan los efectos de las politicas y el financiamiento

publicos en salud. El otro documento® nos muestra una sintesis de las

36“Informe sobre el desarrollo mundial 1993”.
7“Acci‘on para el siglo XXI: Salud y derechos reproductivos para todos” (Alcala, 1994).
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recomendaciones surgidas de la Conferencia sobre poblacién de El Cairo® en
1994,

Se han elegido estos documentos porque se considera que representan la vision
prevaleciente en el momento previo a la creacion del ONUSIDA, con respecto a
las estrategias a seguir en materia de politicas dirigidas al VIH/SIDA.

En el caso del Banco Mundial se trata justamente de una de las principales
entidades encargadas de financiar dichas estrategias, por lo tanto hay que poner
especial atencion en las recomendaciones y lineamientos que marcaba en 1993°°.
Dichos lineamientos expresan la vision que se tenia en ese momento de cual
debia ser la participaciéon de los diferentes gobiernos nacionales y cuales se
consideraban como areas prioritarias. El Caso de las recomendaciones emitidas
tras la Conferencia de El Cairo en 1994 nos puede ayudar a comprender el
momento previo a la creacion del ONUSIDA, desde una perspectiva diferente a la
del Banco Mundial. Lo que nos da una vision distinta que nos ayuda a tener una

perspectiva mas completa de la visién predominante en este momento.
A) INFORME SOBRE EL DESARROLLO MUNDIAL 1993

El documento hace énfasis en intervenciones adecuadas de acuerdo al costo-
beneficio, en donde “(...) Los gobiernos de los paises en desarrollo deberian
gastar mucho menos que actualmente —alrededor de un 50% menos, como
promedio- en las intervenciones menos eficaces en funcion de los costos, y
duplicar o triplicar sus gastos en programas basicos de salud publica, como los de
inmunizaciones 'y prevencion del SIDA, y en servicios clinicos
esenciales(...)"(BM,1993: 6).

En lo que corresponde de manera especifica al SIDA se plantea que se debe
intervenir pronto antes que la enfermedad adquiera tintes de gran epidemia, y que

algunas condiciones que favorecen una transmision rapida del VIH corresponden

38Conferencia Internacional sobre la Poblacion y el Desarrollo (CIPD) El Cairo 1994.

9Es importante destacar que una de las entidades que participan en el ONUSIDA es precisamente el Banco Mundial, por lo
tanto a lo largo del desarrollo del presente capitulo podremos observar cémo se ha ido modificando su vision de las
estrategias a adoptar para el combate a la epidemia y de las areas consideradas como prioritarias para la atencion.

64



al gran numero de personas dedicadas a la prostitucion y al mantenimiento de
tasas elevadas de otras enfermedades de transmisién sexual.

El documento enfatiza que se requieren medidas oficiales enérgicas para reducir
la transmision del VIH, las cuales deben considerar al menos los cuatro puntos

siguientes:

a) Estar orientadas a los grupos de alto riesgo
b) Informacién para promover modificaciones en el comportamiento sexual
c) Distribucién de preservativos

d) Tratamiento de otras enfermedades de transmision sexual

Se considera que las intervenciones para lograr la reduccion temprana de la
transmision de VIH entre los individuos de alto riesgo son muy eficaces en funcion
de los costos, pero en una etapa mas avanzada de la epidemia esa eficacia
disminuye considerablemente.

De acuerdo con las estimaciones realizadas (hasta 1993) se establecia que el
gasto en prevencion del SIDA en los paises en desarrollo -en total menos de $200
millones de ddlares al ano- resultaba insuficiente, dado que para hacer frente a la
epidemia incipiente se requeria un volumen de gasto entre cinco y diez veces
mayor. Se consideraba que el gasto en esta area especifica podria desacelerar o
reducir la propagacion de la epidemia del SIDA (BM, 1993: 17 ).

En lo que corresponde a la atencion de pacientes con SIDA, el documento es
claro, refiriendo que “(...) Si bien en el mundo en desarrollo el SIDA sigue siendo
mucho menos comun que otras enfermedades, como el paludismo, sus
consecuencias economicas por cada caso son mayores, por dos razones: afecta
principalmente a personas adultas en su edad mas productiva, y las infecciones
derivadas del SIDA producen una fuerte demanda de servicios de atencion de
salud de alto costo (...)” (20).

Se establecia que a pesar de no existir un tratamiento eficaz para el SIDA en si

mismo, el costo de la atencién médica para los sindromes asociados* resultaba

40 i L .
Entre los mas comunes podemos encontrar neumonia, diarrea y tuberculosis.
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sumamente elevado. Por lo que la economia de paises en desarrollo con altas
tasas de incidencia y prevalencia de VIH/SIDA resultaban particularmente
vulnerable e incapaz de ofrecer servicios de atencion gratuitos para cubrir al total
de poblacién infectada.

Segun estimaciones del Banco Mundial y de acuerdo con investigaciones
realizadas en nueve paises en desarrollo y siete paises de ingreso alto “(...) la
prevencion de un caso de SIDA significa un ahorro medio, en concepto de costos
actualizados de atenciéon médica de por vida, de aproximadamente el doble del
PNB per. Capita; en algunas zonas urbanas, el ahorro puede alcanzar hasta cinco
veces el PNB per. Capita (...)" (21).

Por lo que se colige otro aspecto a considerar en el analisis del gasto en materia
de VIH/SIDA: la prevencion no unicamente se tiene que considerar en términos
puramente epidemiolégicos, su impacto en la reduccion de casos futuros que
atender puede liberar un sistema de salud sobrecargado y con pocos recursos
como los que generalmente caracterizan a los paises en desarrollo, de la carga
extra de brindar atencién a un alto numero de pvvs.

La relacion costo-beneficio aqui es clara: los gastos en prevencién resultan
ampliamente menores que los de futuros tratamientos para un alto numero de
pvvs. De acuerdo con el documento otro aspecto a considerar en un pais con altos
niveles de incidencia y prevalencia del virus es el de la mortalidad. Dependiendo
de la atencién médica que reciba un paciente, en un pais en desarrollo tipico el
costo total por defuncién de un adulto fluctua entre 8% y 400% del ingreso anual
per. Capita; el promedio es de alrededor de 150% del ingreso anual per.
Capita(21).

El impacto econdmico en las unidades familiares vulnerables ocasionado por la
pérdida de un adulto, pueden resultar desastrosas. Las repercusiones de la
pérdida de un adulto se proyectan a la generacion siguiente, debido a que los
nifos deben abandonar la escuela para ayudar en el hogar. La asistencia escolar
de los jovenes de 15 a 20 afios se reduce a la mitad si el afio anterior la unidad

familiar ha perdido a un miembro adulto de sexo femenino (21).
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Datos del SIDA en 1993 y algunas proyecciones:

1. Mas del 80% de los aproximadamente 8.8 millones de personas infectadas
por el VIH en 1990 vivian en paises en desarrollo, en los que la enfermedad
afecta principalmente a adultos heterosexuales y hay ademas un numero
importante de casos de infeccién perinatal de nifios pequefos.

2. En promedio, un adulto infectado por el VIH tarda entre seis y diez afnos en
desarrollar el SIDA.

3. Las proyecciones de la OMS indican que en el afio 2000 habra 2.5 millones
de personas recientemente infectadas por el VIH, que la prevalencia del
virus habra alcanzado a 26 millones, y que las defunciones a causa del
SIDA en ese afio alcanzaran un total de 1.8 millones.

4. Es posible que en el afio 2000 el SIDA represente el 8% de la carga global
de morbilidad. (32, 33, 34)

5. Cada persona infectada por VIH y tuberculosis podria contagiar esta

enfermedad a otras 12 personas por ano. (119)

Se habla de “prevencion” y “lucha” pero no de tratamiento de pvvs. Se menciona lo
caro de este tipo de tratamiento y que por ello reviste de especial cuidado el tomar
medidas drasticas para impedir que la epidemia se extienda. Siempre en una
relacion de costo-beneficio. Focalizar el gasto en politicas publicas que revistan de

mayores resultados con menores costos.

B) ACCION PARA EL SIGLO XXI: SALUD Y DERECHOS REPRODUCTIVOS
PARA TODOS

La Conferencia Internacional Sobre Poblacion y Desarrollo (CIPD), llevada a cabo
en El Cairo en 1994, reconocia el derecho fundamental a la planificacion de la
familia (establecido desde hace tiempo en diversos acuerdos internacionales) pero

ademas afirmaba el derecho universal a la salud sexual y reproductiva "(...) La
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opcion libre e informada, el respeto a la integridad fisica y el derecho a no sufrir
discriminacién ni coercién en todos los asuntos relacionados con la vida sexual y
reproductiva de la persona fueron sostenidos como principios fundamentales. En
esencia, el programa de accién de la CIPD de 1994 constituye un marco sin
precedentes para que toda persona busque su propia salud y bienestar, en forma
libre y responsable, y los realce (...)" (Alcala, 1994: i).

Como lineamientos generales en el contexto de la salud reproductiva, se
mencionaba que se trataba de un programa de accion de largo alcance, visionario
y que exhortaba a que se adoptaran medidas para atacar necesidades urgentes
en este campo.

Se hacia énfasis en la necesidad de una visidn integral con respecto al concepto
de salud reproductiva, lo que conllevaria un amplio campo de accion y trabajo. Se
planteaba "(...) la necesidad de un enfoque integrado ante la salud reproductiva,
que incluya la planificacién de la familia, pero que sirva para satisfacer la variedad
de necesidades mas fundamentales relacionadas con la salud, incluida la
maternidad sin riesgo y la prevencion de las enfermedades de transmision sexual
y del VIH/SIDA, con particular atencion a las perspectivas, emancipacién y
derechos de la mujer (...)" (Alcala, 1994 iii).

De la misma forma se refiere la necesidad de incorporar el eje de la
responsabilidad masculina como elemento fundamental de la salud reproductiva,
por ejemplo la aceptacion de la responsabilidad masculina en la prevencion de
enfermedades de transmision sexual, incluido el VIH. Por lo que —-refiere el
documento- se deben promover y hacer accesibles métodos anticonceptivos
masculinos y métodos para prevenir las enfermedades de transmisién sexual y el
VIH/SIDA.

En cuanto al acceso a los servicios de salud y considerando que el SIDA (entre
otros padecimientos) se ha convertido en una pandemia que afecta a millones de
hombres, mujeres y nifos, se acorddé que todos los paises deben esforzarse
porque una amplia gama de servicios de salud reproductiva de elevada calidad
sean asequibles a todas las personas, incluidos los de planificacion de la familia y

de salud sexual, mediante el sistema de atencién primaria en salud a mas tardar
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para el afo 2015. Los servicios deberian ser accesibles, aceptables y comodos
para todos los usuarios. (17).

En la misma linea de prevencidén, se hace hincapié en la educacion para la
prevencion del contagio, en el ambito prenatal, entre los adolescentes y un énfasis
importante en la responsabilidad masculina en la prevenciéon del contagio también.
El documento menciona que las mujeres son especialmente vulnerables al
contagio de enfermedades de transmision sexual (incluido el SIDA) dadas las
desventajas econdmicas y sociales y al comportamiento sexual imprudente de sus
parejas, en donde el riesgo de transmision del vardn infectado a la mujer es mas
elevado que a la inversa; en muchas ocasiones a un alto numero de mujeres les
resulta imposible protegerse.

En este punto el objetivo sera el de la prevencion y reduccién de la incidencia de
las enfermedades de transmision sexual (incluido el VIH/SIDA) y proceder a su
tratamiento, asi como al tratamiento de otras enfermedades de transmisién sexual

con especial atencion a jovenes y mujeres.
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Cuadro 3. Casos nuevos y acumulados de SIDA en mayores de 15 aios.

Casos nuevos y acumulados de SIDA en
personas de 15 afios y mds, segun
categoria de fransmision

México, 1983-2004

Casos diagnosticados Casos acumulados

Categoria de transmisién* en el afio 2004 (1983-2004)
KN

Transmisién sexual 100.0 41,603 93.1
Homosexual 205 237 13,548 303
Bisexual 165 19.1 9,661 21.6
Heterosexual 494 57.2 18,394 41.3
Transmision sanguinea 0 0.0 2,911 6.5
Receptor de Transfusion
Sanguinea 0 0.0 2,069 4.6
Hemofilico 0 0.0 178 0.4
Donador remunerado 0 0.0 371 0.8
Usuario de drogas inyectables (UD 0 0.0 285 0.6
Exp. Ocupacional 0 0.0 8 0.0
Otras (Homosexual/UDI) 0 0.0 196 0.4
Se desconoce*™ (1.7) 28,985 (39.3)

o oo | rsos | 1000

Datos al 30 de junio del 2004,

(*) Se utilizé la clasificacidn agrupada de factores de riesgo, que corresponde a las vias de transmisidn del
SIDA en adultos (sexual, sanguinea y combinada), cada una de ellas desglosada en categorias especificas. Se
emplearon los siguientes abreviaturaa: HSH (hombres que tienen sexo con hombres) y UDI (usuarios de
dregas inyectables).

(**) Los cases de SIDA con categoria de transmision desconocida fueron excluidos de la suma de porcentajes,
sin embargo, dicha cifra se muestra entre paréntesis para conocer su magnitud.

Fuente: SSA. Direcccion General de Epidemiologia. Registro Nacional de Casos de SIDA.

Es importante resaltar que a lo largo del documento se menciona a la prevencion
del SIDA como principal elemento de accién, es unicamente en el subindice del
capitulo 3 ("Garantizar la salud reproductiva para todos") denominado "Prevenir la
difusién de las enfermedades de transmisién sexual y del VIH" que aparece la

recomendacion de "proceder a su tratamiento” aunque inmediatamente después
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como una de las medidas recomendadas se vuelve a hablar de "prevencion,
diagnéstico y tratamiento" pero especialmente para el nivel de atencion primaria
en salud, lo que de facto deja fuera de toda posibilidad al tratamiento del SIDA*',
dado que este tipo de tratamiento usualmente requiere de servicios hospitalarios
de tercer nivel. Mas adelante no quedan dudas de la contradiccién cuando se
refiere que "(...) todos los proveedores de atencién de salud, deberian recibir

formacion especializada sobre la prevencion, el diagndstico y la orientacion acerca

de las enfermedades de transmision sexual, incluido el VIH/SIDA(...)" (24), en
donde el tratamiento desaparece y deja su lugar a la "orientacion".

Es recurrente la falta de claridad en estos documentos, en lo que respecta a la
responsabilidad de los gobiernos nacionales frente al tratamiento gratuito para
atender los sindromes relacionados al VIH/SIDA. Como pudimos constatarlo, en
ese momento previo a la formacién del ONUSIDA, la mayor cantidad de recursos
se destinaba a programas de prevencion, dejando practicamente fuera del
discurso lo relacionado al tratamiento.

Es cierto que el consenso existente en torno al control de la epidemia gira en torno
a la prevencion como el unico elemento que a la larga puede detener el avance
del SIDA. Sin embargo también es innegable que las personas que viven con
VIH/SIDA requieren de tratamiento para cualquiera de los estadios por los que

esté atravesando su padecimiento.

2.3EL PROGRAMA CONJUNTO DE LAS NACIONES UNIDAS SOBRE EL
VIH/SIDA (ONUSIDA)

Actualmente en el ambito mundial la lucha contra el VIH/SIDA se expresa en el

“Programa Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH/SIDA (ONUSIDA)".

41Resulta llamativo que el documento no defina a qué estadio de la infeccion por VIH/SIDA es a la que pretende dar
tratamiento. Tanto los tratamientos iniciales que se tenian con AZT como el reciente con antirretrovirales no requieren de
mayor infraestructura, simplemente de un médulo de control con un médico general —digamos como requerimiento minimo-
y el abasto de medicamento. Sin embargo el tratamiento de los sindromes asociados al VIH/SIDA en la mayor parte de los
casos requiere de servicios hospitalarios de tercer nivel, lo que implica una aportacién mayor tanto econémica como en
infraestructura. Al no hacer la diferenciacién entre estos dos niveles distintos de tratamiento se cae en una ambigiedad
peligrosa. En paises con altos indices de prevalencia del SIDA el tratamiento de los sindromes relacionados se convierte en
un elemento indispensable y prioritario; mientras que en paises con altos indices de incidencia de contagio de VIH, el
tratamiento con antirretrovirales es un elemento prioritario en la estrategia de control. Sin ser excluyentes, el énfasis en el
tratamiento de uno u otro estadio puede tener graves repercusiones tanto en el nivel de la salud publica como en los
aspectos de la economia familiar o incluso de la productividad en el ambito nacional en paises seriamente afectados por la
epidemia.
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Dicho programa es la respuesta organizada de los estados miembros de la
Organizacién de las Naciones Unidas (ONU) frente a la epidemia del SIDA. En él,
se reune a siete organizaciones de las Naciones Unidas en un esfuerzo comun y
programas de accién conjuntos: el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia
(UNICEF), el Programa de las Naciones Unidas para el Desarrollo (PNUD), el
Fondo de Poblacion de las Naciones Unidas (FNUAP), el Programa de las
Naciones Unidas para la Fiscalizacion Internacional de Drogas (PNUFID), la
Organizaciéon de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura
(UNESCO), la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) y el Banco Mundial.

El ONUSIDA coordina y promueve programas de respuesta a la epidemia de
dichas organizaciones y complementa esos esfuerzos con iniciativas especiales.
Su objetivo es “(...) encabezar e impulsar la ampliacion de la respuesta
internacional al VIH en todos los frentes: médico, de la salud publica, social,
econoémico, cultural, politico y de los derechos humanos (...)” (ONUSIDA, 2001).

El ONUSIDA colabora con multiples asociados —gubernamentales y de ONG,
empresariales, cientificos y de otros campos- para compartir conocimientos
tedricos y practicos asi como practicas Optimas mas alla de los limites de las
fronteras (...)° (ONUSIDA, 2001). Desde la aparicion del virus en el ambito
mundial, los principales organismos de las Naciones Unidas han elaborado
diversas estrategias y programas de intervencion frente a la epidemia. Desde su
creacion en 1996, el ONUSIDA se ha convertido en gestor y coordinador de dichas
iniciativas, a asumido la rectoria en la formulacion e implementacion de un
programa de accion comun y ha emitido recomendaciones sobre la division del
trabajo para su ejecucion. Como iniciativa fundamental se ha puesto en marcha un
plan de accién determinado en principio para cinco afios, que se ha denominado
‘Marco del liderazgo mundial sobre VIH/SIDA”, a grandes rasgos pretende
promover el conocimiento comun de la pandemia y de su diversidad, y generar
una percepcion comun de la urgencia para replicar en las mismas proporciones.
Tiene como objetivo central el apoyar a las comunidades y a los paises para
reducir el riesgo y la vulnerabilidad a la infeccidon, para salvar vidas y atenuar el

sufrimiento humano, asi como para reducir el impacto global de la epidemia sobre
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el desarrollo (UNESCO, 2002). Aqui ya se mantiene como parte del objetivo
central no sélo labores de prevencion, sino que se reconoce la importancia del
tratamiento para aquellas personas que ya viven con el VIH/SIDA y que requieren
de tratamiento. Representa un cambio notable en el discurso. Asi las cosas,
durante el 21° periodo extraordinario de sesiones de la Asamblea General de las
Naciones Unidas en julio de 1999, los Estados Miembros abordaron cuatro ejes de
la lucha contra la epidemia del VIH/SIDA.

El primero es movilizar y comprometer a los dirigentes en el mas alto nivel,
entendiendo que la colaboracién de los gobiernos tiene que partir del punto mas
alto para que la misma sea efectiva; en segundo lugar reducir la propagacion de la
epidemia, lo que desde un punto de vista estratégico y de la salud publica resulta
fundamental. En tercer lugar se tiene que mejorar la situacion de las personas
afectadas, puesto que las simples acciones preventivistas no revisten de ninguna
ayuda para quienes ya se encuentran viviendo con VIH/SIDA vy, finalmente,
proteger y fortalecer a las instituciones sociales clave.

Especificamente la Junta de Coordinaciéon del Programa aprobd, en Diciembre del

2000, los denominados “12 Compromisos de liderazgo™?

, Cuyo objetivo prioritario
como elemento programatico central y clave del programa, es el de ayudar a los
paises a mejorar el alcance y la eficacia de los programas dispensados por las

escuelas y otros medios para sensibilizar a los nifios y jovenes*. Asimismo

42 . . o . . . .

Dichos compromisos son: 1. Asegurar una respuesta extraordinaria a la epidemia, que incluye el compromiso pleno de los
dirigentes de mas alto nivel para lograr objetivos y metas cuantificables; 2. Reducir el estigma asociado al VIH y al SIDA, y
proteger los derechos humanos mediante el apoyo personal y politico, y el fomento de politicas que impidan la
discriminacion y la intolerancia; 3. Afirmar y reforzar la capacidad de las comunidades para responder a la epidemia; 4.
Proteger a los nifios y a los jovenes de la epidemia y de sus efectos, especialmente a los huérfanos; 5. Satisfacer las
necesidades de las nifias y las jévenes relacionadas con el VIH/SIDA y reducir al minimo las circunstancias que ponen a las
mujeres en una posicion de desventaja en relacion con el VIH/SIDA; 6. Proteger a las personas que corren el mayor riesgo
de contraer el VIH/SIDA, incluidos los trabajadores del sexo y sus clientes, los consumidores de drogas intravenosas y sus
parejas sexuales, los varones que tienen relaciones sexuales con otros varones, los refugiados y las personas desplazadas
dentro de sus paises, y las personas separadas de sus familias por razones de trabajo o de conflictos; 7. Asegurar la
atencion y el apoyo a las personas, los hogares y las comunidades afectados por el VIH/SIDA; 8. Promover la plena
participacion de las personas que viven con y estan afectadas por el VIH/SIDA en la lucha contra la epidemia; 9. Apoyar
activamente el desarrollo de las alianzas necesarias para afrontar la epidemia, en particular las que se requieran para
mejorar el acceso a la informacién, los servicios y los productos basicos; 10. Intensificar los esfuerzos en la investigacion
sociocultural, biomédica y operacional para acelerar el acceso a las tecnologias de prevencion y atencion, mejorar nuestra
comprension de los factores que influyen en la epidemia y reforzar las acciones para afrontarla; 11. Fortalecer las
capacidades institucionales y de recursos humanos requeridas para apoyar a los agentes que prestan servicios en la
respuesta contra la epidemia, especialmente en los sectores de la educacion, la salud, la administracién de justicia y el
bienestar social; 12. Elaborar politicas, leyes y programas que aborden la vulnerabilidad de las personas y de la sociedad
respecto del VIH/SIDA y mitiguen sus efectos socioeconémicos (UNESCO, 2002).

Recordemos que en el ambito mundial mas del 30% de las personas que viven con VIH/SIDA son menores de 25 afios
(UNESCO, 2002).

73



durante la llamada “Cumbre del Milenio”**

se aprob6 como objetivo de la lucha
contra el SIDA* la reduccion de la tasa de infeccion del VIH entre los jovenes de
15 a 24 anos, respectivamente de 25% en los paises mas afectados antes de
2005 y de 25% en el ambito mundial antes de 2010.

De la misma forma para lograr dicho objetivo, se recomend6 que los gobiernos
establezcan metas de prevencion claramente definidas: hasta el 2005, por lo
menos el 90% de los y las jovenes, y hasta 2010 por lo menos el 95% de ellos,
deben tener acceso a la informacion, la educacion y los servicios necesarios para
protegerse de los riesgos de infeccion del VIH (UNESCO, 2002).

Se consideran como pasos fundamentales, primero, la educacion preventiva a fin
de cambiar los comportamientos y reducir las tasas de infeccion, y en segundo
lugar, ampliar el acceso al tratamiento. Mientras que no se disponga de una
vacuna y el tratamiento sea inaccesible, se considera a la educacion como la
estrategia mas eficaz*®. Se plantea que un cuarto de la poblacién mundial vive con
menos de un dolar diario, esto es, menos de $350 ddlares americanos (USD por

sus siglas en inglés) por afo.

44Su objetivo central expresado en la llamada “Declaracién del milenio” es detener la epidemia del SIDA en el 2015.

45Expresad0 en la Declaracion de Compromisos de la Sesion Especial sobre VIH/SIDA de la asamblea general de las
Naciones unidas, celebrada del 25 al 27 de junio del 2001.

46_ . . . . . . .

Es interesante apuntar que el gobierno mexicano -al menos en el discurso- se ha adherido de manera inmediata a estas

disposiciones. En una reunién llevada a cabo en la residencia oficial de Los Pinos, el 26 de noviembre del 2003, el
presidente Vicente Fox junto con el secretario de Salud, Dr. Julio Frenk Mora y con representantes de organizaciones no
gubernamentales y de la sociedad civil (REDSIDA, MEXSIDA, Organizaciones y Mujeres Decidiendo Frente al SIDA,
SISEX, FRENPAVIH, el Programa Colaborativo Alianza México, la Red Democracia y Sexualidad; y la Red del Consejo
Técnico de ONG's de Jalisco) anuncié que “(...) México es un modelo a seguir en materia de prevencién y control del VIH/
SIDA, al haber logrado durante el afio 2003 la cobertura universal para proporcionar medicamentos antirretrovirales a las
personas que lo requieran (...)". De la misma forma sefialé que en el 2004 se asignaran 130 millones de pesos adicionales
para la compra de mas medicamentos que permitan cubrir los nuevos casos y se invertiran 53 millones de pesos a fin de
establecer acciones de prevencion en grupos vulnerables. Igualmente recordd que “(...) recientemente se reformé el articulo
1° de la Constitucién, a fin de prohibir todo tipo de discriminacion, ademas de que se expidi6 la Ley Federal para Prevenir y
Eliminar la Discriminacion. En funciéon de ello, la prueba del VIH/SIDA no puede ser considerada como requisito para
trabajar en el sector publico (...)” (Fuente: www.ssa.gob.mx/conasida). Resulta notable la inversién del gasto, mayor
porcentaje al tratamiento y menor porcentaje destinado a las acciones preventivas.
Si bien se habla del acceso universal en el pais a los antirretrovirales como un logro de la presente administracion, en el
caso concreto del S.E.A del Hospital General | en San Cristébal de las Casas, esto no es del todo cierto. Se ha
documentado al menos un caso serio de desabasto del medicamento y numerosas ocasiones de retrasos y dificultades para
su entrega al personal del S.E.A para su distribucién a las pvvs. En lo que corresponde a las politicas publicas en materia
de prevencion y control del VIH/SIDA, de las que el presidente Fox menciona que México es un ejemplo, simplemente
consideremos que en reuniones sostenidas con el encargado del area de VIH/SIDA de la subdireccion de epidemiologia de
la jurisdiccion Il zona Altos en Chiapas, Dr. Negrete, se menciond que no existe ninglin programa de prevencién o control
que se esté llevando a cabo en la zona de los Altos de Chiapas en relacién con el VIH/SIDA, si bien expresd su
preocupacién ante algunos indicios que podrian indicar la posible gravedad de la situacion del VIH/SIDA en la zona. Esta
desatenciéon hacia una zona no sélo densamente poblada, sino considerada como prioritaria desde los objetivos del
ONUSIDA -dado que se considera a la poblacién indigena en tanto grupo vulnerable que requiere prioridad en la atencion-
en la practica es un acto de discriminacion. Lejos del discurso oficial la realidad del VIH/SIDA en algunas zonas —como en
este caso los Altos de Chiapas- es de marginacién y olvido. Por su importancia, esta situacion sera abordada en
profundidad mas adelante.
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El costo anual de los medicamentos utilizados en los paises occidentales para
atenuar los efectos del VIH y retardar el desarrollo de la enfermedad puede llegar
hasta $15,000 USD anuales por paciente (UNESCO, 2002).

Sin contar los costos por laboratorio y/o tratamiento de enfermedades relacionas al
VIH/SIDA, lo que puede elevar considerablemente los costos de tratamiento
integral.

Es importante anotar que en México el costo del tratamiento con ARV resulta
sumamente elevado como podemos observar en el cuadro 4; los precios de cada
medicamento resultan claramente onerosos y dependiendo del protocolo que se
siga pueden elevarse considerablemente.

Los precios varian de los $356.70 pesos que cuesta la nitazoxanida de
laboratorios “Columbia”; hasta el serostin en su presentacion de 5 dosis, de
laboratorios “Serono” de $16 480 pesos, para el que se requieren mas de 400
salarios minimos para su compra.

De cualquier forma la mayor parte de los medicamentos se encuentra en el rango
de los dos mil y hasta los cinco mil pesos, cuyo desembolso repercutiria
ineludiblemente en la economia de aquellos que pudieran pagarlo.

Habiendo establecido la importancia fundamental del tratamiento con ARV en el
mantenimiento de la salud de las pvvs; podemos entonces tener una idea clara de
la importancia en la colaboracion de los gobiernos en la entrega gratuita de

medicamentos.
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Cuadro 4 . Costo comercial de los ARV en México 2003.
Combivir = 150 mgs de 3TC + 300 mgs de AZT

Medicamento Dosis Lab Precio |+| S.M. Mas
Abacavir Ziagenavir 300 Glaxo $2,996.00 + 74.25 $196.00
Agenerase Amprenavir 150 Glaxo $2,782.00 + 68.95  $182.00
Caelyx Doxorrubicina Schering = $7,235.25 179.31 $0.00
Combivir |[Lamivudina 150/30 Glaxo $3,840.23|+ 95.17]  $251.23

+ Zidovudina 0
Crixivan |Indinavir 400 Merck $4,730.00 + 117.22,  $257.50
Efavirenz Stocrin 200 Merck $4,527.50 +  112.21 $335.40
Epivir Lamivudina 150 Glaxo $2,646.40 + 65.59 $126.40
Fortovase Saquinavir 200 Roche $5,038.20 124.86 $0.00
Hivid Zalcitabina 750 Roche $2,293.23| - 56.83 $0.02
Hydrea  Hidroxiurea 500 Bristol = $1,217.70|+ 30.18 $0.00
Kaletra Ritonavir 0 Abbott $5,500.00 136.31 $0.00
+ Lopinavir
Nitazoxani 500 | Columbia $356.70 8.84 $78.30
da
Norvir - Ritonavir 100 Abbott $2,791.30 69.18 $0.00
Caps.
Rescriptor Delavardina 100 | Up John $2,620.00 64.93 $0.00
Retrovir  Zidovudina 250 Glaxo $868.63| + 21.53 $56.83
Serostin 5 Serono  $16,480.00 408.43 $0.00
Videx Didanosina 100 Bristol $1,330.02 + 32.96 $0.02
2 frascos
Viracept Nelfinavir 250 | Auguron $5,389.20) | 133.56 $0.00
Viramune Nevirapina 200 | Promeco $2,995.88|+ 74.25 $58.73
-60 Caps. |
Zerit Stavudina 40 Bristol $1,801.28| - 44.64 $0.02

* Productos que registraron +aumento o — bajas en el mes

DLS. = Para obtener el precio equivalente en ddlares, favor de dividir entre la cotizacion actual de $9.50

S.M. = Salarios minimos necesarios para adquirir el medicamento, a razon de $40.35, salario vigente a la fecha en el
Distrito Federal y otras zonas

MAS = Aumentos desde el 1 de enero de 2001

Aumento = (+), disminucién = (-) Fuente: Amigos Contra el SIDA A.C México, 2003: www.aids-sida.org

Continuando con el documento, se sefala como elemento importante que el
cuidado de las personas infectadas y afectadas debe formar parte integra de las

estrategias en educacién preventiva. Esto con la finalidad de evitar tanto los
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contagios como limitar el impacto sobre la vida productiva de las pvvs y sus
posibles repercusiones en la economia de sus paises®’.

Sin dejar de lado el aspecto del impacto del SIDA sobre la productividad y el
desarrollo de los paises, ni los aspectos preventivos como herramienta
indispensable, se incorpora la importancia del tratamiento como un elemento
central.

Cuando se refiere como parte del objetivo central el “atenuar el sufrimiento
humano”, se trata de una declaracién de principios. Al menos en el nivel discursivo
el cambio no resulta baladi, se asume un discurso mucho mas cercano a la
empatia con las pvvs, se deja la frialdad burocratizada de los documentos
anteriormente revisados, que sélo consideraban a la epidemia desde puntos de
vista estadisticos, epidemiologicos, desde la salud publica, con relacion a politicas
de costo-beneficio; pero que dejaban de lado el aspecto humano de quienes
padecen la enfermedad.

Sin caer en excesos innecesarios tratdndose de documentos de trabajo, que en
rigor no tendrian necesariamente que abordar la tematica del VIH/SIDA desde un
punto de vista de empatia con las pvvs, la menor rigidez y frialdad al referirse al
tema no hace sino ser congruentes con su propio discurso.

Si se enfatiza la necesidad de respetar en todo momento los derechos de las pvvs,
de evitar su estigmatizacién, de fomentar en los servidores de la salud un trato
humano hacia ellos; entonces el trato humano tiene que empezar desde los
documentos fundantes del programa, de lo contrario resultaria una contradiccion
dificilmente superable.

Asi las cosas, dentro del marco de trabajo propuesto por el ONUSIDA se han
creado diversas iniciativas que pretenden actuar frente a la epidemia desde
distintos angulos, se trata tanto de programas coordinados y operados por los
organismos pertenecientes al ONUSIDA, como del financiamiento y regulacién de

programas operados por agentes externos.

47Si bien este no es el caso de México, si consideramos que en ocho paises africanos por lo menos el 15% de los adultos
estan infectados y que sindromes relacionados al SIDA le costaran la vida a cerca de un tercio de los jovenes que ahora
tienen 15 afos de edad, queda clara la importancia de limitar el impacto de la epidemia sobre la vida productiva. Tomemos
sélo un ejemplo: en Botswana la tasa de infeccion de los adultos era de 38,8% en el 2001, lo cual nos da una idea de la
gravedad de la situacion en algunos paises (UNESCO, 2002).
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El nuevo Fondo Mundial para la Lucha contra el SIDA, la Tuberculosis y el
Paludismo se esta convirtiendo en una fuente importante de recursos adicionales.
El organismo ya ha aprobado una serie inicial de propuestas de proyectos, que
totaliza USD$ 616 millones, unas dos terceras partes de los cuales se destinaran
al VIH/SIDA. Los gobiernos y donantes se han comprometido a dotar el fondo con
USD$ 2100 millones (ONUSIDA, 2002: 4). De cualquier forma el rezago con
respecto al suministro de tratamiento, asistencia y apoyo adecuados para las
personas que viven con el VIH/SIDA aun se mantiene como una constante.

De acuerdo con una evaluacion mundial del estado de la epidemia hasta
diciembre del 2002 llevada a cabo por el ONUSIDA y la OMS*, tenemos que a
finales de 2001, en los paises de ingresos bajos y medianos, recibian tratamiento
antirretrovirico menos del 4% de las personas que lo necesitaban. Y se considera
que menos del 10% de las personas con el VIH/SIDA tienen acceso a cuidados
paliativos o tratamiento para infecciones oportunistas.

Es importante no perder de vista que “(...) en diversos paises que se encuentran
en las etapas iniciales de la epidemia, ciertos cambios econdmicos y sociales
significativos estan creando condiciones y tendencias que favorecen la
propagacion rapida del VIH; por ejemplo, las diferencias sociales amplias, el
acceso limitado a los servicios basicos y el aumento de la migracion (...)"
(ONUSIDA, 2002: 10).

Siguiendo con el documento, se establece que las mejores proyecciones actuales
indican que, entre 2002 y 2010, otros 45 millones de personas contraeran el VIH
en 126 paises de ingresos bajos o medianos (que actualmente tienen epidemias
concentradas o generalizadas), a menos que el mundo logre establecer y
fortalecer drasticamente un esfuerzo global de prevencién. Mas del 40% de estas
infecciones corresponderan a Asia y el Pacifico (una region que experimenta
actualmente el 20% de las nuevas infecciones anuales).

Este analisis guarda especial interés para el caso mexicano, dado que se
encuentra dentro del perfil de paises que puede experimentar un crecimiento

importante en el contagio de VIH.

48“F\’esumen mundial de la epidemia de VIH/SIDA. Diciembre de 2002”, ONUSIDA/OMS, Enero 2003.
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El documento anteriormente revisado establece algunas caracteristicas como
potencialmente vulnerables para mantener altos indices de incidencia de VIH en la
préxima década. Se menciona que se trata de paises en desarrollo y que
actualmente tienen epidemias concentradas o generalizadas, con diferencias
sociales amplias, acceso limitado a servicios basicos y el aumento de la migracion.

Analicemos entonces el caso mexicano.

2.4 Situaciéon en México®

De acuerdo con el marco de analisis propuesto por el ONUSIDA, México puede
clasificarse como un pais con una epidemia de SIDA concentrada , “(...)la cual se
define por una prevalencia de infeccion por VIH que se ha difundido rapidamente
en un subgrupo de la poblacién, pero que aun no se establece en la poblacion en
general (...) En este tipo de epidemias, la prevalencia de infeccién por VIH se ha
mantenido constante por encima del 5% en por lo menos un subgrupo de la
poblacion, y entre las mujeres embarazadas de zonas urbanas es menor al 1%
(...)" (1).

Desde el inicio de la epidemia hasta el 1 de noviembre del afio 2004, en México se
han registrado de manera acumulada 90,043 casos de SIDA*. Se calcula que,
existen entre 116 y 177 mil personas infectadas por el VIH en el grupo de 15-49
afos, con una estimacion media de 160 mil, de la que se obtiene un estimador de
la prevalencia de personas viviendo con VIH/SIDA en este grupo poblacional, la
cual asciende a 0.3%

Es importante anotar que de acuerdo con esta estadistica tomada de la secretaria
de salud a través de la Direccion General de Epidemiologia. Registro Nacional de
Casos de SIDA (2003), El total de casos acumulados hasta el 30 de Junio del
2003 era de 69,497; sin embargo de acuerdo con los datos proporcionados por el

informe Epidemiologia del VIH/SIDA en México en el afio 2003. Datos al 1 de

49Datos tomados de “Epidemiologia del VIH/SIDA en México en el afio 2003. Datos al 1 de noviembre del 2003", Secretaria
de Salud/Centro Nacional para la Prevencion y Control del VIH/SIDA, México, Diciembre del 2003.

5OFuente: “Registro Nacional de Casos de SIDA. Datos al 15 de noviembre del 2004”, Secretaria de Salud.
www.ssa.gob.mx/censida.

79



noviembre del 2003, editado por la Secretaria de Salud/Centro Nacional para la
Prevencion y Control del VIH/SIDA, en México, Diciembre del 2003, el total de
casos acumulados a nivel nacional en el mismo periodo 1983-2003 pero hasta el 1
de noviembre de 2003 era de 71, 526 casos. La diferencia del total de casos entre
ambas fuentes asciende a 2,029, si consideramos que el primer registro se realizo
hasta el 30 de junio del 2003 y el segundo considera hasta el primero de
noviembre del mismo afo, entonces tenemos una ventana de cuatro meses de
diferencia entre un registro y otro en donde se pudieron notificar estos poco mas
de dos mil casos de diferencia. En ese caso tendriamos que asumir que se
notificaron un promedio de 507.25 casos al mes durante esos cuatro meses. En
ese caso Yy considerando esta cifra mensual como una media de notificacion
durante los veinte afos que se establece el registro, el resultado nos daria
121,740 casos durante veinte anos. Si bien tanto los mecanismos de registro
epidemiologico asi como las condiciones de las personas que viven con VIH/SIDA
se han modificado notoriamente a lo largo de estos veinte anos, lo cual por
supuesto que puede influir en un aumento en la notificaciones afio con afio y
quinquenio tras quinquenio, de cualquier forma no explica la diferencia de casi el
doble entre el total de casos acumulados denunciados hasta ahora y el total
extraido de las quinientas denuncias mensuales que se tendrian que haber dado
para homologar ambas estadisticas y su consiguiente proyeccion durante el
tiempo total de duracion del registro. Mas aun se tiene que excluir de esos 507.25
casos mensuales que se necesitarian para homologar ambas estadisticas al D.F,
Baja California Sur, Tamaulipas, Colima, Nayarit y Chiapas, porque en estas seis
entidades se registraron 0 notificaciones hasta el 30 de junio del 2003. Mas alla de
cualquier posible inferencia estadistica, ambas cifras provienen de la secretaria de
salud federal, la primera a través de la direccidon general de epidemiologia, la
segunda a través del centro nacional para la prevencién y control del VIH/SIDA,
existiendo en ambas esta disparidad llamativa. Este hecho muestra lo poco
confiables que resultan en ocasiones las estadisticas en el area del VIH/SIDA en

el pais.
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Cuadro 5. Casos de SIDA segun entidad Federativa México, 1983-2003

Datos al 30 de junio del 2003.

* Por afio de diagndstico.

** El total nacional no incluye extranjeros en transito por México.
Fuente: SSA. Direccién General de Epidemiologia.

Registro Nacional de Casos de SIDA.

Entidad Casos Casos
Federativa acumulados nuevos
(1983-2003) 2003*
Aguascalientes 788 4
Baja California 3,802 13
Baja California 996 0
Sur
Campeche 1,056 8
Coahuila 1,114 11
Colima 276 0
Chiapas 1,257 0
Chihuahua 1,494 25
Distrito Federal 13,392 0
Durango 597 6
Guanajuato 1,637 9
Guerrero 2,203 10
Hidalgo 740 8
Jalisco 6,470 4
México 7,547 4
Michoacan 2,153 35
Morelos 1,631 18
Nayarit 722 0
Nuevo Ledn 1,940 7
Oaxaca 1,686 30
Puebla 4,073 27
Querétaro 586 5
Quintana Roo 645 3

San Luis Potosi 727 12
Sinaloa 1,025 5
Sonora 887 9
Tabasco 641 3
Tamaulipas 1,447 0
Tlaxcala 559 13
Veracruz 5,083 52
Yucatan 1,786 5
Zacatecas 354 3
Se desconoce 183 0
Nacional** 69,497 69,497 69,497
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La transmision sexual ha sido la causante del 89.7% de los casos acumulados de
SIDA en México,. El 8.0% se originaron por via sanguinea; la transmision perinatal
representa el 1.8% del total de casos; y la categoria combinada de hombres que
tienen sexo con otros hombres y usuarios de drogas inyectables (HSH/UDI) el
0.5%.

El 84.8% de los casos acumulados de SIDA corresponden a hombres y el 15.2% a
mujeres, estableciéndose una relacion hombre-mujer de 6 a 1. En forma global,
los hombres han registrado mayor prevalencia que las mujeres.

En los varones el grupo mas afectado son los hombres que tienen sexo con
hombres con el 15%; en segundo lugar, los hombres que ejercen el comercial
sexual con otros hombres con un 12.2%; y en tercer sitio, los usuarios de drogas
intravenosas (6%), seguidos de los pacientes con tuberculosis (2.1%) y el grupo
de reclusos (1.6%).

En las mujeres, el grupo mas afectados son las reclusas con el 1.4%; el segundo
sitio, las enfermas de tuberculosis con el 0.6%; en tercer lugar, las trabajadores
del sexo comercial con el 0.35%, y por ultimo, las mujeres embarazadas con el
0.09%. Lo anterior, muestra la heterogeneidad en la forma de transmision del
SIDA a lo largo del territorio nacional, que en algunas entidades es
predominantemente homo/bisexual y en otras heterosexual.

Las entidades federativas con mayores tasas acumuladas de SIDA son Baja
California Sur, el Distrito Federal, y Campeche; y las de menores tasas
acumuladas son Zacatecas, Tabasco e Hidalgo®'. Segun el Registro Nacional de
Casos de SIDA, actualmente se encuentran vivos el 44.3% de los casos de SIDA.
Un analisis por institucion nos muestra que, uno de cada dos casos se concentran
en la Secretaria de Salud (51.3%), y una tercera parte en el Instituto Mexicano del
Seguro Social (34.0%).

51Hay que subrayar que debido a factores tales como la demora en la entrega de datos epidemioldgicos, la falta de rigor
metodolégico en el levantamiento de los mismos y el subregistro, existen estados con grandes regiones que comprenden
nucleos poblacionales densos de los que no se tienen registros actualizados, confiables e incluso no se tienen registros de
ningun tipo. Tal es el caso de amplias zonas de los Altos de Chiapas, la montafia de Guerrero, algunas zonas de Oaxaca y
diversos asentamientos conurbanos a ciudades como el D.F, Guadalajara y Monterrey (Izazola, 2002).
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En lo que corresponde a mortalidad asociada a VIH/SIDA, se tiene que durante el
periodo 1988-2001, han ocurrido alrededor de 44 mil defunciones por SIDA. En
1998, el SIDA ocupaba el lugar 16 como causa de muerte en el ambito nacional,
con una tasa de 4.2 por cada 100,000 habitantes.

La poblacion mas afectada por la epidemia son los y las jovenes de 25-34 afios
edad. En este grupo, la tasa de mortalidad en varones pas6 de 3.2 defunciones
por cada 100,000 habitantes, en 1988, a 17.2 en 1998. A partir de 1989, el SIDA
se situd dentro de las primeras 10 causas de muerte en varones de 25-34 anos, y
para 1998, representaba la cuarta causa de muerte.

Por su parte, durante el mismo periodo, la tasa de mortalidad por SIDA en mujeres
de este mismo grupo de edad pas6 de 0.4 a 2.8 muertes por cada 100,000
habitantes. Desde 1988, el SIDA ha ido ascendiendo como causa de muerte hasta
que, en 1994, se colocd dentro de las diez primeras causas de muerte en mujeres
de 25 a 34 afios. En 1998, fue la séptima causa de muerte en este grupo.

En el afno 2001, las entidades federativas mas afectadas por la mortalidad por
SIDA fueron Baja California, Veracruz, Distrito Federal y Quintana Roo; mientras
que Zacatecas, Durango y Querétaro presentaron las menores tasas de

mortalidad por esta causa.

&3



Cuadro 6. Mortalidad por SIDA, segun entidad
federativa *
México, 2001**
Entidad Federativa Defunciones por SIDA
Numero Tasa*
Aguascalientes 31 3.2
Baja California 203 7.7
Baja California Sur 20 4.4
Campeche 31 4.3
Coahuila 58 2.4
Colima 27 4.8
Chiapas 164 3.9
Chihuahua 139 4.4
Distrito Federal 609 6.9
Durango 28 1.8
Guanajuato 111 2.3
Guerrero 168 5.2
Hidalgo 51 2.2
Jalisco 341 5.2
México 435 3.2
Michoacan 94 2.3
Morelos 84 5.1
Nayarit 49 5.1
Nuevo Ledn 161 4.0
Oaxaca 141 3.9
Puebla 194 3.7
Querétaro 28 1.9
Quintana Roo 65 6.9
San Luis Potosi 50 2.1
Sinaloa 81 3.0
Sonora 59 2.5
Tabasco 105 5.3
Tamaulipas 105 3.6
Tlaxcala 26 2.6
Veracruz 554 7.7
Yucatan 92 54
Zacatecas 15 1.1
Nacional 4,319 4.2

(*) Célculo realizado por el Centro Nacional para la Prevencion y el Control
de VIH/SIDA e IT,S. Tasas por 100,000 habitantes. El total no incluye
extranjeros. (**) Ultimos datos disponibles. Fuente: INEGI. Mortalidad 2001.

Hasta noviembre del 2004 se tenian 90 043 casos registrados, de los cuales 75
437 correspondieron a hombres y 14 606 a mujeres, lo que representa el 83.8% y
el 16.2% respectivamente. El grupo mas afectado es el de mayores de 15 afios
con el 79.1% (86 875 casos) correspondiendo el 2.4% a menores de 15 afios con

2 191 casos.
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Cuadro 7. Casos de SIDA por sexo y edad en México

15 de noviembre del 2004

Sexo Numero | Porcentaje

Hombres| 75,437 83.8%

Mujeres | 14,606 16.2%

Total 90,043 | 100.0%

Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA 2004.

Edad Numero Porcentaje
<15 afos 2,191 2.5%
15 ailos o mas 86,875 97.5%
Edad ignorada 977 (1.1%)
Total 90,043 100.0%

Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA 2004.
Nota: La categoria “Se desconoce” se excluyé del calculo de los porcentajes, sin embargo, dicha cifra se
muestra entre paréntesis para conocer su magnitud.

Se tienen por lo tanto 90 043 casos registrados, con un estimado de 160 000
personas viviendo con VIH; con un promedio de 4 800 casos nuevos anuales y 4
720 defunciones anuales por SIDA. Se considera en 28 600 el numero de
personas con acceso a ARV en el pais actualmente.

El SIDA ocupa el lugar 16 en el ambito nacional en causa de muerte y el lugar 94
en el ambito mundial por numero de personas infectadas (Aguayo, 2002: 75). En
ambos casos el SIDA agravara la aparicién de otras enfermedades, en especial la

tuberculosis.

85



Cuadro 8. Casos notificados y estimacién de PVVIH en México

15 de noviembre del 2004

A) Casos notificados 90,043

A) Personas viviendo con VIH 160,000

Personas con acceso a tratamiento ARV 28.600
(Cifras preliminares 2004) ’

Casos nuevos anuales de SIDA 4,800

Defunciones por SIDA 4.720
(Cifras preliminares 2003) ’

Fuente: Registro Nacional de Casos de SIDA 2004.

El SIDA es un padecimiento, que mas alla de las consideraciones de indole
epidemioldgica -de suyo importantes- resulta muy interesante para el analisis dado
que condensa una serie de factores que le imprimen un sello caracteristico. De
"peste rosa" a enfermedad de amas de casa; del imaginario de muerte inmediata a

enfermedad cronica; de grupos de riesgo a practicas de riesgo.
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Cuadro 9. Prevalencia de infecciéon por VIH, segun grupos con practicas de
riesgo.

Prevalencia de infeccién por VIH,

seguln grupos con prdcticas de riesgo

México, 1999*

) ) Pruebas Prevalencia de
v Ndmero de Ndmero de ) .,
Grupos de poblacién ) VIH infeccién por
encuestas ciudades o
positivas VIH**
Hombres que tiene sexo
2 2 1 5.4%
hombres (HSH) 99 6
Tr"uba\j,u-dor'es del Sexo 60 2 0 0.0%
Comercial (TSC)
u ios de d
_ suarios de drogas 819 2 2 0.24%
inyectables (UDI)
Hombres reclusos nd nd nd nd
Tr‘abaJt.Tdor'as del Sexo 1271 2 3 0.24%
Comercial (TSC)
Mujeres reclusas nd nd nd nd
Mujeres embarazadas nd nd nd nd

(*) Ultimos datos disponibles.

(**) La prevalencia se calcula dividiendo el nimero de personas que resultaron postivo en la prueba
de deteccion del VIH, entre la peblacion estudiada, multiplicado por cien,

Fuente: SSA. Direccion General de Epidemiologia. Encuestas centinela en los
diferentes grupos de poblacidn.

2.5Situacion del VIH/SIDA en Chiapas

Las estadisticas con respecto al VIH/SIDA en el estado de Chiapas requieren una
revision particularmente escéptica. De acuerdo con la busqueda documental de
estadisticas, informacion epidemioldgica, proyecciones y demas elementos
necesarios para la confeccién de un marco epidemioldgico con respecto al

VIH/SIDA en el estado de Chiapas y en la zona de los altos, especificamente,
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llevada a cabo para la presente investigacion, es necesario hacer una serie de
precisiones.

Por principio de cuentas se tiene que considerar que con respecto al VIH/SIDA se
parte fundamentalmente de una mala recabacion de datos epidemiologicos o de
una ausencia total de los mismos. Los datos duros sistematizados y
competentemente recabados se ubican principalmente en la capital del estado y
en la segunda ciudad en importancia comercial y demografica, Tapachula.

La zona de los altos se mantiene rezagada en el ambito de la recoleccion
estadistica de indole epidemioldgica. La jurisdiccion de la zona Il Altos no cuenta
con ningun programa especifico tendiente a indagar la magnitud del problema del
VIH/SIDA en su zona de trabajo.

De la misma forma no se tienen registros ni de la incidencia de VIH/SIDA en la
zona, asi como de su prevalencia. No existen proyecciones ni informacion
confiable alguna. El area de VIH/SIDA de la subdireccion de epidemiologia de la
jurisdiccion zona Il Altos, afirma que puede tratarse de un serio problema de salud
publica, reconociendo que no se tiene idea alguna de la magnitud del problema.
De esta forma toda estadistica relacionada con el VIH/SIDA en el estado y
particularmente en la zona de los altos, tiene que ser reflexionada con mucho
cuidado y considerada a partir de las circunstancias expuestas®.

Una muestra de esto es el dato de casos acumulados de SIDA segun entidad
federativa en donde en el rubro de casos diagnosticados y notificados de enero a
junio del 2003 el total en Chiapas era de 0 casos. Los estados que compartian
esta cifra junto con Chiapas son: Nayarit, Baja California Sur, Colima, Tamaulipas
y el Distrito Federal. Es llamativo que la entidad con mayor numero de habitantes,

el Distrito Federal, tenga cero casos de notificaciones en ese periodo, igualandolo

52Es notable que en ninguna de las instancias de salud tanto federales como estatales, aparecen datos del SIDA en el
estado de Chiapas a partir del 2000. Como se ha afirmado la propia jurisdiccién Il no los tiene y en la pagina web del
Instituto de salud del estado no hay datos recientes sobre SIDA. Por lo que resulta virtualmente imposible conocer la
maghnitud real de la incidencia y prevalencia actual del VIH/SIDA en el estado de Chiapas y en la zona de los Altos
particularmente. Lo que ademas obedece a la falta de datos confiables al respecto.
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con uno de los estados con menor nimero de habitantes, Baja California Sur®.
Mas alla de cualquier posible especulacion, el registro de 0 casos en Chiapas en
ese periodo resulta sospechoso por cuanto que, como se ha dicho, sabemos que
al menos en la zona de los altos no existe ningun mecanismo confiable y

recurrente de recoleccion de datos epidemiolégicos para el VIH/SIDA.

Cuadro 10. Chiapas: tasa de incidencia acumulada de SIDA, 1990 — 1998

Afo Nacional Chiapas
1990 8.4 1.3
1991 10.9 1.4
1992 14.3 2.8
1993 19.7 3.5
1994 23.9 5.3
1995 28.1 6.3
1996 321 8.1
1997 354 9.4
1998 39.7 10.6

Tasa por 100 000 habitantes.

Fuente: estimaciones del Consejo Nacional de Poblacién
con base en: SSA/DGE, Morbilidad Compendios

y Anuarios, 1990-1998.

53Baja California Sur cuenta con 424,041 habitantes distribuidos en 5 municipios, siendo La Paz el mas poblado con
196,907 habitantes; el D.F cuenta con 8,605,239 habitantes distribuidos en 17 delegaciones politicas siendo la delegacion
Iztapalapa la mas poblada con 1,773,343 habitantes. En contraste el estado de Chiapas cuenta con 3,920,892 habitantes
distribuidos en 119 municipios, siendo Tuxtla Gutiérrez el municipio mas poblado con 434,143 habitantes. Es llamativo
entonces que si todo el estado de Baja California Sur cuenta con menos habitantes que la capital del estado de Chiapas y si
una sola delegacion politica del D.F cuenta con poco menos que la mitad de habitantes de todo el estado de Chiapas,
entonces en todos los casos la cifra de notificaciones de casos de SIDA en ese periodo sea la misma, cero. (Fuente:
Estimaciones de CONAPO con base en el Xl Censo General de Poblacion y Vivienda 2000; www.conapo.com.mx).
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Grafico 1. Tasa de incidencia acumulada de SIDA, 1990-1998

Chiapas: tasa de incidencia acumulada de SIDA,
1990 - 1998
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Fuente: estimaciones del Consejo Nacional de Poblacién con base en:
SSA/DGE, Morbilidad Compendios y Anuarios, 1990-1998.

El siguiente rubro, la mortalidad cuya causal fue declarada oficialmente como
relacionada con el SIDA, con una especificacion de acuerdo al sexo, resulta
sumamente ilustrativo. Podemos observar una clara alza en las defunciones
adjudicadas al SIDA en mujeres, que va del 0.2 hasta el 0.7 en sélo siete afios; en
el caso de los hombres el aumento es aun mayor, del 0.2 en 1990 hasta el 3.0 en
1997. Si bien en el caso de los hombres se observa un aumento mayor en la

mortalidad por SIDA, el aumento en las mujeres es sostenido.
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Cuadro 11. Chiapas: tasa de

mortalidad por SIDA segun sexo,

1990-1997

AfRo Hombres Mujeres
1990 0.2 0.2
1991 0.3 0.1
1992 0.6 0.2
1993 1.2 0.1
1994 1.6 0.3
1995 2.2 0.5
1996 2.7 0.7
1997 3.0 0.7

Tasa por 100 000 habitantes.
A partir de las bases de defunciones, 1990-1998
Fuente: Consejo Nacional de Poblacion a partir de las bases de defunciones 1990-1997

Grafico 2. Tasa de mortalidad por SIDA segun sexo, 1990-1997

Chiapas: tasa de mortalidad por SIDA seglin sexo, 1990-1997

Tasa por 100 000 habitantes

1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997

Afio

|*H0mbres -+ Nujeres |

Fuente: estimaciones del Consejo Nacional de Poblacién a partir de las bases de defunciones.
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En la distribucion de defunciones por grupos etareos podemos observar que la
mayor parte de éstas se concentra entre los 20 y los 39 afios, existiendo una
disminucion notable a partir de los 40 afios y hasta los 65 o mas. En el caso de las
mujeres la mortalidad a causa del SIDA alcanza niveles notables a partir de una
edad menor que los hombres, el grupo de 15 a 19 afos en contraste con el de 20

a 24 en los hombres.

Cuadro 12. Chiapas: distribucién porcentual
de defunciones por SIDA por grupos de
edad, segun sexo, 1989-1998

Total Hombres Mujeres

Total 100.0 100.9 100.0
<1 1.1 0.4 3.8
1-4 1.1 0.9 1.9
5-14 0.4 0.4 0.0
15-19 1.4 0.4 5.8
20 - 24 13.0 12.6 15.4
25-29 253 24.7 28.8
30 - 34 21.7 23.8 13.5
35-39 16.2 16.6 15.4
40 - 44 5.8 5.8 5.8
45 - 49 6.1 7.2 1.9
50 - 64 5.8 5.4 7.7
65 y mas 1.4 1.8 0.0
N.E. 0.7 0.9 0.0

Fuente: estimaciones del Consejo Nacional de Poblacién a partir de
las bases de defunciones 1990-1998

Aqui se puede observar una disparidad notable en los datos. Se refiere que en
1991 hubo solo dos casos de SIDA nuevos notificados en el estado, sin embargo

el ano previo 1990 hubo diez, mientras en el afio posterior la cantidad se eleva
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hasta 51, por lo que resulta notorio el afio 1991 con su bajisima notificacion de
nuevos casos.

Cuadro 13. Chiapas: casos nuevos
y

acumulados de SIDA por aino de
notificacion, 1990 - 1998

Anho Casos nuevos Acumulados
1990 10 45
1991 2 47
1992 51 98
1993 29 127
1994 68 195
1995 41 236
1996 73 309
1997 55 364
1998 53 417

Fuente: Direccién
General de Epidemiologia, SSA, 1990-1998

Grafico 3. Casos nuevos y acumulados de SIDA por aino de notificacion,
1990-1998

Chiapas: casos nuevos y acumulados de SIDA por afio de notificacion,
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Fuente: registro Nacional de Casos de SIDA. Direccién General de Epidemiologia, SSA.
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Cuadro 14. Chiapas: casos acumulados de SIDA,
segun categoria de transmision,
al 31 de diciembre de 1998

Categoria de transmision Casos Porcentaje
Total 417 100.0
Via sexual 316 87.5
Homosexual 74 20.5
Bisexual 60 16.6
Heterosexual 182 504
Via sanguinea 34 94
Transfusion 32 8.9
Hemofilico 2 0.6
Otros 0 0.0
Usuario de drogas intravenosas 0 0.0
Donador remunerado 0 0.0
Exposicion ocupacional 0 0.0
Homosexual/drogas 0 0.0
Perinatal 11 3.0
Subtotal 361 100.0
No documentado 56 13.4

Fuente: estimaciones del Consejo Nacional de Poblacion con base en:
SSA/DGE, Morbilidad Compendios y Anuarios, 1990-1998.

De acuerdo con estas estadisticas, las via de contagio que ocupa el primer lugar
es la sexual con el 87.5%, siguiendo la de transfusion sanguinea con 9.4%.
Resulta interesante que no se hubieran tenido registrados casos de UDI como
causa de contagio, y que unicamente se tenga un 13.4% de casos referidos como

“no documentados”. En el caso de la candidiasis y la tricomoniasis se observa una
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tendencia claramente a la alza en la incidencia lo que se podria deber a una

mayor notificacién de casos y no necesariamente a un incremento en los mismos.

Cuadro 15. Chiapas: tasa de incidencia de enfermedades sexualmente

transmisibles, 1990 - 1998
Afo Infeccién gonocdcica Herpes genital Sifilis adquirida Candidiasis Tricomoniasis

1990 39.6 6.7 2.8 38.4 52.6
1991 42.0 7.7 2.5 60.6 83.4
1992 40.7 6.8 1.5 65.6 741
1993 33.2 3.9 1.1 65.6 62.2
1994 27.6 4.6 0.8 94.0 67.6
1995 105.1 7.9 22 145.4 158.5
1996 40.7 9.6 1.9 170.5 162.8
1997 49.5 14.4 3.8 249.8 192.5
1998 40.3 12.6 4.1 269.5 194.2

Tasa por 100 000 habitantes.
Fuente: estimaciones del Consejo Nacional de Poblacion con base en:
SSA/DGE, Morbilidad Compendios y Anuarios, 1990-1998.

Grafico 4. Tasa de incidencia de enfermedades sexualmente transmisibles, 1990-1998
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Fuente: estimaciones del Consejo Nacional de Pablacion con base en:
SSA/DGE, Morbilidad Compendios y Anuarios, 1990-1998.
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En correspondencia con los acuerdos, lineamientos, recomendaciones y
sugerencias hechas por el ONUSIDA, el gobierno mexicano ha implementado una
serie de iniciativas expresadas en el Programa Nacional de Salud 2001-2006
(PRONASA)*. En él se hace referencia a la necesidad de “(...) asegurar la
equidad, la calidad y la proteccidon financiera en salud de las personas y
comunidades afectadas por el Virus de Inmunodeficiencia Humana (VIH) (...)”
(SSA, 2000a).

Para tal efecto y como parte de la estrategia en materia de VIH/SIDA que el
gobierno mexicano ha puesto en marcha, con el objetivo de cumplir con lo
estipulado en la Declaracion del Milenio de las Naciones Unidas —detener la
epidemia del VIH/SIDA para el afio 2015-, se disei6 el Programa de Accion para
la Prevencion y Control del VIH/SIDA e ITS 2001-2006°.

El programa es un “(...) instrumento de concertacion de las acciones publicas y
privadas del Sector Salud, y de coordinacion de las tareas gubernamentales (...)
en él se expresan y justifican las acciones que habra de desarrollar el Gobierno de
la republica durante su gestién en lo referente al VIH/SIDA e ITS (...)" (SSA,
2000a: 11).

De la misma forma, se plantea la necesidad de coordinar esfuerzos en todos los
sectores gubernamentales involucrados en la lucha contra la epidemia, pero
también fomentar la participacién social e involucrar a las personas afectadas por

el VIH/SIDA en todas las acciones.

54Se parte de los objetivos del area de desarrollo social y humano del Plan Nacional de Desarrollo 2001-2006 (PLANADE):
Mejorar las condiciones de salud de las y los mexicanos; Abatir las desigualdades en salud; Garantizar un trato adecuado
en los servicios publicos y privados de salud; Asegurar la justicia en el financiamiento en materia de salud y; Fortalecer al
sistema de salud, en particular a sus instituciones publicas. Ciertamente resultan objetivos demasiado generales como para
poder analizar su probable impacto especifico, ya que estos objetivos se traducen en un Plan de Accién especifico para
VIH/SIDA, resultara mucho mas provechoso analizar dicho programa particularmente. Precisando que el analisis
fundamental sera la contrastacion del plan de accién con su puesta en marcha en el S.E.A del Hospital General | en San
Cristobal de las Casas.

55Los objetivos del programa se comprenden en cinco puntos: Prevencion de la transmision sexual, prevencion de la
transmisién perinatal, prevencién de la transmisién sanguinea, atencién integral de las personas con el VIH/SIDA e ITS,
mitigacion del dafio. Como se puede observar al enfoque meramente preventivo que se tenia hasta antes del ONUSIDA, se
han agregado dos elementos fundamentales que marcan el cambio en el discurso y la orientacién de la accion de la lucha
contra el VIH/SIDA: la atencién integral de las pvvs, y la mitigacién del dafio. Este ultimo comprende la atencién tanto a
familiares como a comunidades seriamente afectadas por la epidemia, se reconoce que el SIDA no afecta Gnicamente a la
persona que vive con el virus, sino también a su grupo familiar cercano e incluso a la comunidad de pertenencia.
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La Secretaria de Salud (SSA) como instancia encargada de la direccién del Sector
Salud, es la responsable de la determinacion de politicas y lineas de accion de
salud en el pais.

Para efectos de la prevencién y control del VIH/SIDA, cuenta con una instancia
desconcentrada llamada Centro Nacional para la Prevencion y Control del
VIH/SIDA (CENSIDA), fundado en 1988, el cual depende de la Subsecretaria de
Prevencion y Proteccion de la Salud.

El objetivo central es lograr que todos los sectores e instancias del Sector Salud,
bajo el liderazgo de la SSA, lleven a cabo actividades especificas de prevencion y
atencién dirigidas a la ejecucion del ya mencionado, Programa de Accion para la
Prevenciéon y Control del VIH/SIDA e ITS 2001-2006.

Si bien dicho programa establece los lineamientos y directrices generales, la
responsabilidad operativa de su implementacién, recae en los propios estados.

El programa establece que se debe dejar de lado la visibn médico-asistencial que
aun prevalece e incorporar otro tipo de elementos, considerados como
fundamentales: el trabajo en defensa de los derechos humanos, las acciones para
disminuir el estigma y la discriminacion, los planes con enfoque de género, grupos
de autoayuda, servicios de apoyo comunitario y asesoria legal®.

Se plantea la necesidad de establecer un sistema de monitoreo y evaluacion
permanente, vincular la investigacion y el conocimiento a la toma de decisiones,
asi como favorecer el intercambio y la cooperacién en el nivel estatal, regional,
nacional e internacional.

De la misma forma se insiste en dar una respuesta amplia e integral a la epidemia,

de focalizar las acciones preventivas a las poblaciones mas afectadas o

56 . . . . . . .
En capitulos posteriores analizaremos de qué forma se lleva a cabo la puesta en marcha de estos lineamientos, de qué
forma se cumplen —si es que se cumplen- y qué caracteristicas adquieren en la practica, ya alejados del discurso oficial.
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consideradas como vulnerables®, y la promocién de medidas preventivas a todos
los niveles®®,

Un elemento importante que se destaca en la presentacién del programa, es la
necesidad de una revisidén, evaluacion y medicion constante de los resultados del
mismo. Se considera la informacion, la supervisién y la evaluacion como las
herramientas de medicion fundamentales en las tareas de seguimiento y

evaluacién del desempeno de cada una de las instancias involucradas.

2.7EL PAPEL DEL S.E.A EN EL PROGRAMA DE ACCION VIH/SIDA DE LA
SSA

Tras la revision de documentos que dan cuenta de las tendencias actuales en el
combate al VIH/SIDA, hemos podido constatar como los aspectos relativos al
tratamiento y atencion de las pvvs han dejado de ser un aspecto meramente
tangencial en los programas y se convierte en un elemento central en las diversas
estrategias de atencion.

De conformidad con esta tendencia en el ambito mundial, el gobierno mexicano ha
destinado cada vez mayores recursos a programas dirigidos al rubro del
tratamiento y atencidn.

Haciendo un analisis comparativo de los gastos totales en SIDA por el gobierno
mexicano durante los afios 1997, 1998, 1999 y 2000°°, tenemos lo siguiente:
Inicialmente destaca una tendencia al crecimiento en el gasto total en VIH/SIDA,
observandose un incremento porcentual de 1997 a 2000 de 100.1%, siendo el

rubro de gastos en atencidon el que reporta los cambios mas significativos, del

57Se consideran en esta categoria a: mujeres, jovenes, Hombres que tienen Sexo con otros Hombres (HSH), Trabajadoras
y Trabajadores del Sexo Comercial (TSC), Y Usuarios de Drogas Inyectables (UDI), poblaciones moviles, personas privadas
de la libertad e indigenas, asi como a los contextos que aumentan el riesgo y la vulnerabilidad al VIH/SIDA.

58A grandes rasgos las medidas preventivas comprenden: énfasis en las personas que estan mas expuestas a contraer y
transmitir inadvertidamente el virus, incrementar el uso del condén, impulsar programas de mitigacion del dafio por uso de
drogas inyectables, interrumpir la transmisién vertical y aumentar el diagndstico oportuno y el tratamiento adecuado de las
ITS.

*Fuente: Izazola, et. Al., 2002.
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129.7% en el mismo periodo. De 1999-2000, el incremento en el gasto total fue del
25.3%, siendo nuevamente la categoria de gastos en atencién la que registra un
crecimiento mayor (39.4%).

De acuerdo con la estructura porcentual de la distribucion del gasto, se observa
que, para el afio 1997 la prevencion representaba 38.1% del gasto total y para
2000 representd 24.4%. Por su parte, los gastos en tratamiento en 1997
significaron 55.2%, y en el 2000 absorbieron cerca del 64%.

El incremento porcentual del gasto en prevencién en el periodo 1997-2000 fue de
29%, mientras que el gasto en tratamiento aumentd de manera significativa,
130%.

La principal fuente de financiamiento en México corresponde al sector publico con
un peso de 88% para 1999, y del 90% para el 2000. También se puede observar
una disminucién de casi tres puntos porcentuales con respecto a la aportacion
privada de recursos con el 9.49% del total. El principal factor de este cambio es la
disminucion de las aportaciones de las Organizaciones No Gubernamentales
(ONG). Las aportaciones internacionales siguen siendo marginales, representando
solo el 0.2% del total.

La distribucién del gasto por funciones se divide en dos grandes tipos de atencion:
prevencion (salud publica y prevencion)® y tratamiento (salud personal), como
podemos observar la mayor cantidad del gasto en una tendencia ascendente se
encuentra dirigido a la salud personal.

Los gastos en tratamiento se subdividen en diversos rubros. El que mas impacta
es el de los bienes no duraderos (anti-retrovirales (ARV) y otros medicamentos),
siguiendo el tratamiento (hospitalario, ambulatorio, domiciliario y mitigacion), y por
ultimo los servicios de apoyo (pruebas diagnosticas y de monitoreo).

En el gasto en salud personal para VIH/SIDA los medicamentos anti-retrovirales
representan la categoria de gasto mas importante, siguiendo los de hospitalizacion

y monitoreo de los pacientes.

60 . " . . . . .
En el area de prevencion se incluye condones, tratamiento de ITS, prevencién perinatal, jeringas y bancos de sangre. En
el area de salud publicas se incluye la vigilancia epidemioldgica y labores de Informacién, Educacion y Comunicacién (IEC).
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En lo que corresponde a los ARV, se observa un incremento en el gasto en ellos,
de 23.3 millones de dolares de 1999 a 2000. El gasto en ARV en el 2000
representa 39.8% del gasto total en VIH/SIDA, y en 1999 33.7%. Los gastos de
laboratorio de los pacientes se han incrementado, o que puede deberse a una
mayor necesidad de monitoreo de los pacientes al encontrarse bajo terapia con
ARV.

Asi las cosas, hemos podido constatar como la tendencia en el gasto se dirige
hacia labores de tratamiento y atencién como elementos centrales de la lucha
contra el SIDA. El gobierno mexicano ha tenido que incorporarse a las tendencias
internacionales que marchan en este camino también. La referencia constante
hacia el tratamiento y atencion de las pvvs, por parte del ONUSIDA han tenido ya
una respuesta creciente por parte del Sector Salud.

Esta respuesta se expresa en el multicitado programa de accion de la SSA,
especialmente en el cuarto de sus objetivos, el denominado “Atencion integral de
las personas con el VIH/SIDA e ITS”.

En él se plantea que en la actualidad el IMSS proporciona anti-retrovirales a 14 mil
de sus derechohabientes (incluyendo personas con el VIH y con el SIDA), y el
ISSTE a 1756 pacientes; la SSA proporciona estos medicamentos a un
aproximado de 3000 personas (66% con fondos federales y 34% con fondos
estatales), y se estima que existen otras 3 mil personas no aseguradas que aun no
tienen acceso a los anti-retrovirales.

Para esta poblacién, se han establecido —de acuerdo con el documento- 61
servicios Especializados de Atencién para personas con el VIH/SIDA (SEA) en los
32 estados de la republica.

Esto con el fin de optimizar los recursos y ampliar el acceso a las personas
afectadas, en donde las estrategias a seguir son: la regionalizacion de los
recursos médicos y de laboratorio, asi como el establecimiento de acuerdos
interinstitucionales de colaboracion.

Podemos entender entonces, la creacion y puesta en funcionamiento de los SEA

como parte de la estrategia tanto de regionalizacién de los recursos médicos,
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como de operativizacidon de los programas; con la intencion de cubrir a la
poblacion no asegurada y que no cuenta con acceso a los medicamentos, que
posiblemente se encuentra fuera de los registros epidemiolégicos y que

potencialmente podria convertirse en un transmisor del virus sin saberlo.
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IIl. DESCRIPCION ETNOGRAFICA

1. EL SEA: UNA VISION ETNOGRAFICA
Introduccion

Hasta el momento hemos podido constatar los elementos generales, estructurales,
que se encuentran detras del programa de accion VIH/SIDA del gobierno
mexicano. De la misma forma se identificaron los elementos especificos que se
encontraron detras de la creacion de los SEA.

Habiendo analizado el componente programatico y meramente discursivo, del
SEA, es momento de analizarlo en tanto espacio simbdlico-geografico especifico.
Por lo tanto, en el presente apartado se realiza la descripcidon etnografica.

La descripcion podria parecer un tanto esquematica y estatica. Lo que aqui se
pretende es describir un espacio en permanente movimiento que no sélo es el
escenario de la relacion sujeto-estructura, sino una parte constitutiva de ésta. Se
busca capturar los elementos presentes en la interaccion para poder analizar con
mayor detalle la interaccién misma.

Lejos de pretensiones objetivantes, con aspiraciones positivistas de neutralidad,
en la descripcion etnografica se encuentra presente por completo la mirada del
etnografo. Es esta mirada la que constituye un espacio, lo construye en una
recuperacion de elementos que forman una perspectiva, su perspectiva. Es el
etnografo quien le otorga importancia a ciertos aspectos, los recupera, los
describe (los re-escribe).

En la descripcion etnografica la participacion constitutiva de la mirada del
etnografo adquiere relevancia primigenia. Presencia fundacional, ésta mirada es
toda una declaracion de principios.

La atencion al detalle, a lo sutil y lo evidente, a lo silencioso y lo ruidoso, a la

presencia fragil tanto como a aquella que desborda; tienen que encontrarse bajo la
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restriccion permanente, bajo la coercién implacable, limitacién exhaustiva del
etnografo.

Evitando la profusidén inocua o la generalizacion inatil; sin sumergirse y perderse
en el acopio de detalles de una realidad compleja; conciliando los datos multiples
de la experiencia de campo con un marco teodrico de validez mas general pero
manteniendo en todo momento los pies de la teoria en los terrenos de la realidad
social. (Lomnitz, 1987: 515).

1.1 EL HOSPITAL GENERAL I, JURISDICCION Il ZONA ALTOS, DE LA
S.S.A.

La funcion de este tipo de hospitales de la S.S.A es brindar atenciéon médica de
primer y segundo nivel a poblacién abierta. El Unico requisito para solicitar el
servicio es no contar con un seguro médico por parte de otra instancia
gubernamental.

El Hospital General de San Cristdbal de las Casas cubre la cabecera municipal de
una vasta y poblada zona del estado de Chiapas: la zona de los Altos®’.

Se encuentra ubicado en la calle de Insurgentes, la cual es una de las principales
vias de acceso al centro de la ciudad, de la misma forma se trata de una arteria
eminentemente comercial, en ella podemos encontrar numerosos restaurantes,
hoteles y establecimientos comerciales.

Su ubicacion permite un rapido acceso, dado que se encuentra a diez minutos a
pie aproximadamente del centro de la ciudad, y a unos cinco minutos a pie tanto
de la terminal de autobuses conocida como “Cristébal Colén” que da servicio a

diversas ciudades del estado, de la region sureste del pais y a la ciudad de

61 . . . - - .
Para una referencia del tipo y nimero de recursos humanos, de las caracteristicas fisicas y recursos materiales de la
unidad ver cuadros 16 y 17.

103



México; y de las terminales de taxis colectivos conocidos como “suburban” que
dan servicio principalmente a las ciudades de Tuxtla Gutiérrez y Comitan®?.

El Hospital se subdivide, como cualquier otro centro hospitalario, en diversos
servicios®® que se organizan de manera independiente y mantienen una divisién
fisica, si bien comparten el mismo espacio. Los servicios con que cuenta este
hospital son consulta externa, hospitalizacion y areas administrativas, cada uno
con su propia estructura administrativo-operativa pero respondiendo en todo caso
al director del hospital.

El Servicio Especializado de Atencién a personas que viven con VIH/SIDA (S.E.A)
se encuentra ubicado en el area de consulta externa, con un consultorio asignado
para tal funcién. Cuenta con un médico encargado del programa quien para
efectos administrativos se encuentra bajo la supervisién y control del director del
hospital. Dicho servicio funciona sin cuotas de recuperacion, lo Unico que se

requiere es solicitar una cita con el médico pertinente en cada caso.
1.2 EL SERVICIO DE CONSULTA EXTERNA
1.2.1 El espacio
a) La entrada
Para ingresar al area de consulta externa® se puede optar por una rampa de

acceso para silla de ruedas o una escalinata, en ambos casos se tendra que

esquivar una enorme manta con informacion, que alguien decididé que tenia que

62Hay que apuntar que las terminales de transporte colectivo que dan servicio a las comunidades aledafias a San Cristdbal
y que son las que cubren el area de influencia del Hospital, se encuentran en su mayoria repartidas en el area del mercado
de la ciudad. Dicha area se encuentra a unos quince minutos en automévil del hospital. La ubicacion del Hospital, en este
caso, con respecto a las terminales de transporte colectivo de aquellos posibles usurarios se encuentra hasta cierto punto
alejado, lo que obliga ya sea a tomar taxi con el consiguiente impacto econdmico para el usuario, o de caminar durante
media hora, lo cual, considerando que se puede tratar de un usuario con alguna enfermedad puede resultar lo menos
incomodo, si no es que incluso peligroso. Por lo tanto el hospital se encuentra bien ubicado con respecto a las salidas y
llegadas a Tuxtla Gutiérrez y Comitan (que no son lugares de influencia del hospital), pero mal ubicado con respecto a las
terminales de salida y llegada de transporte colectivo de las comunidades que si representan su zona de influencia.

63Ver cuadros 15y 16.

64Ver Gréfico 5.
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estar casi como una cortina pendiente del dintel de la estructura que hace las
veces de pasillo de acceso a la puerta de ingreso.

Dicha manta se encuentra justo en la parte superior de la escalinata lo que obliga
a agacharse para esquivarla. La informacién de la manta cambia (pero siempre se
relaciona con la “semana nacional” de algo) no asi su ubicacién. Esto representa
el primer obstaculo a sortear para aquellos que ingresan al recinto, una suerte de
declaracion de principios.®®

Los datos estadisticos que dan cuenta de las actividades y ocupacion del hospital
se encuentran actualizados hasta el periodo Enero-Agosto del 2002, dado que es
la dltima evaluacion que se tiene registrada. No existen estadisticas fiables con
respecto al promedio de pacientes que atiende el servicio de consulta externa
diariamente o mensualmente, si bien y de acuerdo con observaciones directas y
comentarios informales por parte de enfermeras y algunos pacientes con los que
se tuvo oportunidad de platicar mientras esperaban entrar a consulta, el turno de
la mafiana es el mas concurrido y dependiendo del dia cada médico puede
atender alrededor de 10 a 20 consultas diarias. El rango tan amplio s6lo muestra
lo dispar que suele resultar este servicio, con dias de trabajo intenso y dias de

menor exigencia.®®

65Se podria ironizar a este respecto afirmando, junto con Don José (usuario del SEA) “las puertas estan abiertas pero las
cortinas cerradas, asi que no vemos bien a donde nos estamos metiendo”. La desconfianza inicial hacia un servicio como el
SEA, ejemplificada en una puerta abierta pero con la vision obstruida hacia el interior por el velo de la incertidumbre.

Lo que podria parecer una obviedad no lo es si consideramos que no hay una media en el probable flujo de pacientes, no
hay una constante, como pueden darse 10 consultas, se pueden dar 20 y no hay un parametro para poder determinar que
factores inciden en el aumento o disminucién (incluso de un 100%) de pacientes. Lo que desde la perspectiva de la
accesibilidad a los servicios de salud deberia indagarse. Sin embargo como no existen referencias estadisticas no podemos
ahondar en este punto. No hay promedios diarios de consulta, ni de numero de consultas por servicio, ni de numero de
consultas por médico. La Unica estadistica que aparece a este respecto nos da un total de 14, 761 consultas (en el area de
consulta externa) durante el periodo enero-agosto del 2002 (fuente: Renis, 2002). No siendo objeto del presente trabajo,
queda solo la puntualizacion.
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Grafico 5. Plano del servicio de consulta externa del Hospital General |, zona Il Altos, SSA.

C.0.D: consultorio-oficina del director del hospital ~ E.R: escritorio de recepcion de consultorios

C.S/N: consultorio sin numero C-1 a C-8: consultorios numerados
A.R.C: area de recepcion y citas
T.S: area de trabajo social

La impresion inicial que produce el espacio es de descuido. El piso de loza
siempre sucio, permanentemente, gastado, descuidado; la limpieza la realiza una
mujer de intendencia, una vez al dia por la manana, con agua, escobas, pero sin
jabon, ni empefio.

La pintura de las paredes esta en mal estado, tiene huellas visibles de humedad,
estan descascaradas. Las sucesivas capas de pintura no alcanzan a borrar las
manchas de mugre que se acumula en la parte baja, formando una linea negra
que da la apariencia de una cenefa. A juzgar por la mugre acumulada en la parte
inferior de la pared que contrasta con el estado de la pintura que por su brillo se

aprecia reciente, pareciera que prefieren pintar a lavar las paredes.
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Las puertas son de madera, los rayones y marcas en éstas y en sus respectivos
marcos, muestran que la ultima barnizada fue hace bastante tiempo; las sillas del
area de espera —del mismo modelo que se puede observar en cualquier hospital
de la SSA: fijas, de plastico rigido azul marino- en 5 hileras de cuatro al fondo,
estan gastadas, siempre medio sucias o mal limpiadas, atornilladas al piso con
menos tornillos de los necesarios lo que provoca movimientos involuntarios,
balanceos e incomodidad al sentarse ahi. Dichas sillas se encuentran de frente a
la barra de recepcioén, con los consultorios alrededor®’, lo que obliga a quienes
esperan a voltear constantemente a los lados para verificar si ya se abrid algun
consultorio o si el médico que conocen se encuentra por ahi. Las paredes cuentan
con diversos carteles, las zonas donde estan pegados tienen huellas de carteles
anteriores en la forma de numerosos restos de cinta adhesiva seca que nadie tuvo

la molestia de remover totalmente.

b) El mobiliario

El mobiliario es viejo, gastado; ornamentacion burocratica de los ochentas; sucio;
con al menos un par de etiquetas de inventario de diferentes anos visibles. Con
mugre acumulada en patas y partes inferiores y con algunas superficies de
formaica de los escritorios despegadas, rotas o mal arregladas con una pasta-
pegamento amarillenta; esquinas despostilladas y papeles, hojas y fotocopias de
todo tipo, completan el cuadro.

Justo en el pasillo de entrada un letrero de cartulina nos avisa que esa oficina es
de trabajo social, siempre llena con personas de bata blanca®®; perpendicular a
ésta se encuentra el area de recepcion y citas (lo cual nos es avisado también

mediante otro letrero de cartulina) es la unica oficina que tiene una barra de

67Ver Gréfico 5.

68A pesar de que la directora del SEA, Dra. Infante, se quejé de no recibir apoyo del area de trabajo Social por una
supuesta falta de personal, la oficina correspondiente a dicha area se encontraba siempre llena de personal.
Posteriormente ahondaremos en este punto.
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atencion. En los diversos consultorios los archiveros ocupan un lugar importante
por cuanto su tamafo, aun asi siempre se observan papeles y fdlderes
amontonandose en escritorios y mesas, a pesar de ser una presencia constante
pareciera que nunca alcanzan los archiveros para ordenar los documentos, o
simplemente nadie se toma la molestia de hacerlo.

La falta de uso de los archiveros responde a que algunos de ellos resultan ya
insuficientes para la cantidad de documentos existentes, pero también a que
algunos se encuentran cerrados con llave pero nadie parece conocer el paradero
de dicha llave y nadie se toma la molestia de contratar un cerrajero para que lo
abra (ya no digamos renovar el mobiliario). A este respecto la Dra. Infante
comenté que desde que llegd dos cajones de su archivero estaban cerrados y
nadie tenia la llave: “parece que el médico que estaba aqui antes se la llevd”, y
ante la pregunta de si habia reportado ese hecho a la direccion del hospital,
respondio: “lo hice una vez pero me dijeron que me tenia que acomodar como
pudiera porque no habia presupuesto”. Se corrobord el costo de este servicio en
algunas cerrajerias tomadas al azar en la cabecera municipal y el precio promedio
fue de cuarenta pesos por dos cajones, resulta dificil pensar en una falta de
presupuesto para mantenimiento de cuarenta pesos. Esto sélo da una muestra del
descuido y desgano en el cuidado de las instalaciones.

El olor caracteristico en todo el espacio es de mugre y alcohol de curacién,
penetra al visitante y permea consultorios y pasillos. Hay un periédico mural que
ocupa un espacio amplio en una de las paredes centrales del area de espera,
segun se constatdé fue realizado por estudiantes de servicio social adscritos al
servicio de psicologia®, se trata de un rectangulo de unicel de unos dos metros

por uno y medio, forrado con papel azul y plastico transparente, en el que se dan

69EI titulo de “Servicio de Psicologia” (como en muchos otros aspectos de este hospital) no deja de ser meramente un
eufemismo. Se trata de una psicologa egresada de una de las universidades publicas del estado (UNACH) con menos de
un afo de experiencia profesional al momento de hacerse responsable del servicio (2001) y quien es la encargada de
proporcionar el trabajo de psicologia a todos los servicios que asi lo requieran. Esta psicéloga no ha recibido ningun tipo de
capacitacion en atencion en contextos multiculturales, incluso mantiene un discurso que ha sido interpretado por algunos
investigadores como discriminatorio, refiriéndose a los pacientes provenientes de las comunidades aledafias mediante el
apelativo de “chamulitas” independientemente de que no provengan del municipio de San Juan Chamula. El uso de este
gentilicio en diminutivo para referirse por igual a las personas originarias de las comunidades aledafias a San Cristobal es
claramente discriminatorio (Pitarch, 1995: 237-250). De la misma forma no ha recibido capacitaciéon para atender a
personas que vivan con VIH/SIDA.
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una serie de pasos a seguir por las mujeres embarazadas que deseen tener un
embarazo saludable y un parto sin complicaciones. Se trata del mismo tipo de
informacién que se encuentra en los folletos y tripticos distribuidos por la SSA.

La cubierta de plastico esta siempre sucia y con pequefios puntos negros como
resultado de lo atractivo que resulta para las moscas esta superficie, se encuentra
despegado de las esquinas, algunos de los titulos que pretenden dar informacion
estan medio despegados o de plano se han caido, resultando inutil su funcion de

divulgacion.

b) Consultorios

Los cubiculos-consultorios estan distribuidos en una zona rectangular al centro de
la cual se encuentra dispuesta el area de espera, compuesta por una serie de
hileras de sillas semifijas, al fondo esta la barra de recepcion para consultas.
Algunos de los consultorios estan rotulados de acuerdo al area especifica que
atienden’® y algunos mas cuentan con algun cartel alusivo que hace las veces de
rétulo.

Del lado opuesto al area de recepcion para consultas esta la zona administrativa la
cual se encuentra integrada a la zona de consultorios mediante un pasillo ancho y
libre de divisiones. La zona administrativa cuenta con tres amplios espacios que
hacen las veces de oficinas-consultorios; la oficina del director del hospital se
encuentra ubicada en este espacio.

El espacio ocupado por cada consultorio es similar en todos ellos, se trata de
rectangulos de tres por cinco metros, dentro de ellos existen columnas, trabes de
carga, y diversos recovecos y paredes que le quitan funcionalidad al espacio,
volviéndolo poco eficiente y poco adecuado; en donde se puede observar que los

consultorios se adaptaron al espacio existente y no se tratd de un espacio

70 . . . . .
Solamente se encuentran rotulados los consultorios de pediatria, psicologia, el médulo mater y el SEA.
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construido ex profeso para esta actividad. Si eliminamos las divisiones de cada

consultorio, nos queda un galerén habilitado para tal fin.

1.2.2 El personal

Generalmente las puertas de los consultorios permanecen abiertas y con
excepcion de trabajo social, no hay ni médicos ni enfermeras dentro de los
consultorios, todos parecen estar demasiado ocupados caminando de un lado a
otro con papeles en las manos: van a la oficina del director, esperan su turno de
audiencia platicando con la secretaria del mismo; se entretienen platicando con
otros médicos; bromean con alguna enfermera; entran a un consultorio y platican
animadamente, si son médicos una enfermera les “recuerda” que tienen una cita
con un paciente; ingresan entonces a otro consultorio, llaman a la enfermera, la
cual a su vez llama al paciente y finalmente se le atiende.

Dicha escena se repite permanentemente. Esto puede responder a que a pesar de
que se tiene asignado un consultorio por especialidad médica y area de atencion,
en la practica se utilizan indiscriminadamente, cuando un médico tiene una
consulta ocupa el consultorio que se encuentre libre, por lo tanto al no tener un
consultorio asignado en la practica y al no haber otros espacios disponibles, los
médicos y enfermeras simplemente caminan de un lado a otro, o platican de pié
en algun rincon.

El tipo de atencidén es variable, en ocasiones se da la consulta con la puerta
abierta, el médico aprovecha esta oportunidad para saludar y bromear con otros
médicos y enfermeras que pasan por ahi, es comun que a media consulta el
meédico se levante y salga a platicar con alguien, dejando al paciente en espera.
Esta es una constante entre médicos y enfermeras; enfermeras y personal de
intendencia; y entre personal de intendencia y personal de vigilancia: la platica.
Todos van de un consultorio a otro platicando, se reunen en algun rincon a

platicar, forman un pequeno circulo de platica; eso si, siempre de pie, no se
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sientan a platicar, platican de pie, como si a medio camino de hacer su trabajo se
hubieran encontrado con esa persona, o como si el momento de platica fuera tan
s6lo un accidente en su recorrido de trabajo de un consultorio a otro. Platican y
rien, pero dando la impresion de estar ocupados.

En el escritorio de recepcion en ocasiones se encuentran un par de enfermeras,
en ocasiones una y las mas de las veces ninguna’’. La sala de espera resulta un
buen lugar para la observacion puesto que cuenta con una vista completa tanto de
los consultorios como del area de oficinas. EI movimiento es constante,
enfermeras y médicos caminan de un lado a otro, pero a juzgar por la cantidad de
pacientes en espera y las puertas abiertas de los consultorios en donde se puede
apreciar que no se esta dando ninguna consulta, dicho movimiento resulta dificil
de entender.

En este escenario el director del hospital ocupa un lugar privilegiado. Sale de su
oficina-consultorio, atraviesa el espacio hasta el area de consultas, da alguna
indicacion, en el trayecto atiende algunas peticiones (por lo menos finge que las
escucha), entra a algun consultorio, intercambia palabras con algunos médicos (en
ocasiones al pequefio dialogo siguen sonrisas o de plano carcajadas y en
ocasiones un cefio fruncido marca el final de la conversacion), después de este
dialogo, el director regresa caminado con un pequefio séquito de médicos,
enfermeras y solicitantes y entra de nueva cuenta a su oficina-consultorio. Este
acontecimiento se repite constantemente a lo largo del dia.

Las enfermeras se encuentran en constante movimiento, pasan de un lado a otro,
llevan un papel en la mano (dado el tipo, formato e impresiones se adivina algun
papel “oficial”), y lo dejan en un escritorio; recogen otro papel y tras visitar a dos o

tres enfermeras lo dejan en otro escritorio.

71Estas enfermeras son las encargadas de avisar al médico que su cita ha llegado y cuando asi se les indica hacen pasar al
enfermo al consultorio respectivo. Su papel es importante puesto que ningin médico atiende a algun paciente que no haya
pasado por el tamiz de recepcion —sin importar que le muestre el papel de su cita con su nombre como médico asignado-
ademas de que son las encargadas de “asignar” el consultorio. En realidad con “asignar” me refiero a asomarse a ver si un
consultorio esta vacio e informarle al médico que puede pasar. Constantemente sucede que las recepcionistas-enfermeras
no estan en su lugar, lo que obliga a los pacientes a asomarse en los consultorios buscando quien les pueda informar, la
actitud usual del personal es indicarles déspotamente que esperen a la “enfermera Rosita” para que les indique lo que
tienen que hacer. La espera por la “enfermera Rosita” puede durar hasta 30 o 40 minutos. El antropdlogo la padecié en
diversas ocasiones, siendo realmente desesperante, una persona que viene a consulta con algun dolor o molestia en
ocasiones tiene que esperar lo mismo y simplemente aguantarse.
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Se puede establecer como una de las caracteristicas del lugar el movimiento del
personal. Se abren las puertas de los consultorios, enfermeras y médicos caminan
de un lado a otro, casi siempre con papeles en las manos, con premura, coOmo Si
se tratase de ir a atender una urgencia. A pesar de esta actitud, el destino es
siempre otro consultorio, la oficina del director o el encuentro con otros médicos o
enfermeras para platicar.

En general la mayoria del personal cumple con los horarios tanto del turno
matutino (siete de la mafana a tres de la tarde) como del vespertino (tres de la
tarde a nueve de la noche). Usualmente es el director del hospital quien se
adjudica dos o tres horas para comer, retirandose desde la una o dos y
regresando hasta las cuatro de la tarde.

El resto del personal se retira en punto de las tres, sin dejar pasar el menor tiempo
posible y ocupando alrededor de quince minutos en sus preparativos para
marcharse, los cuales comprenden, generalmente, animadas charlas entre las
enfermeras y la visita a alguna miscelanea cercana para compartir un refrigerio
antes de retirarse a comer.

Si consideramos que aproximadamente desde las 2:20 o 2:30 algunos miembros
del personal (en especial las enfermeras) se niegan a llevar a cabo demasiadas
actividades, argumentando que ya es su hora de salida y que mejor se espere al
turno de la tarde; y que el turno de la tarde demora unos quince o veinte minutos
en empezar a laborar en forma’?, entonces hay un periodo muerto de entre
cuarenta y cinco minutos y una hora”. Lo interesante es que durante ese periodo

el personal ahi esta, simplemente decide no trabajar”.

72 . . ~
Los preparativos para iniciar labores en el turno de la tarde comprenden saludar a los compaferos, comentar las
vicisitudes del dia anterior y ponerse al corriente de las citas del dia.

73 .. h . B .

Ciertas enfermeras entrevistadas manifestaron que “algunos doctores nos piden que les hagamos cosas, y ya saben que
salimos a las tres y les vale, pues con perddén a mi me vale mas y la verdad si salgo a las tres salgo a las tres”. La
redundancia solo expresa un sentido burocratizado de la profesién, la responsabilidad por el cumplimiento a lo establecido
en el contrato colectivo llevada al extremo, aunque esto sélo se refleje en las horas de salida y los dias festivos, y no
necesariamente en una voluntad por mejorar su desempefio laboral.

Algunas enfermeras, ante una pregunta expresa respecto esta situacion, respondieron que ellas hacian mas de lo que les
correspondia y que lo menos que se merecen es que se respete su hora de salida. Al decirles que si su hora de salida es a
las tres por qué entonces se negaban a atender asuntos desde las dos y media, respondieron que mucha gente les
“cargaba la mano” (sic) y que ni siquiera las gracias les daban, asi que habian decidido ya no ayudar a nadie. Es
interesante como al cumplimiento completo de su horario de trabajo lo consideran como un favor hacia alguien y no como
una simple responsabilidad. De la misma forma se platicé con algunos médicos y respondieron que nada pueden hacer ante
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1.2.3 Alimentos y bebidas

La comida es un elemento siempre presente. Podemos observar a médicos y
enfermeras ingiriendo alimentos de todo tipo a lo largo de la jornada de trabajo.
Dependiendo de la hora sera el menu: yogures y jugos temprano por la mafana;
refrescos, papas fritas y algun pastelillo a medio dia; hacia el final del turno
matutino se consume cualquier cosa, incluso una enfermera llevaba siempre un
par de sandwiches que invariablemente sacaba de su envoltorio a la una y media
de la tarde, “es que ya el hambre esta fuerte a esta hora” argumentaba, “oiga y no
le estorba estar comiendo y atendiendo a los pacientes al mismo tiempo?” se le
preguntd, “no pues ahora si que mientras no me vea el jefe, pues no hay
problema...” pero, “y los pacientes?” (se le recordo), “ah, si, los pacientes, bueno,
ellos no se quejan”.

Cuando coincidia que alguna enfermera, que estaba ingiriendo su “refrigerio”,
tuviera que asistir a algun médico, simplemente dejaba aquello que estuviera
comiendo o bebiendo encargado con otra enfermera y se iba al consultorio que le
correspondia. Si el alimento era pequefio (generalmente frituras o golosinas de las
ingeniosamente denominadas “comida chatarra”) simplemente las guardaban en
las bolsas de la filipina (junto a los pafuelos desechables usados) y asunto

arreglado.

1.2.4 Venta de productos por catalogo

A lo largo del dia se recibe la visita de personas con diversos tipos de mecanismos

de venta. Entre enfermeras y secretarias la venta por catalogo tiene mucho éxito.

esta situacion, “porque si les decimos algo, luego luego van con el sindicato y nos arman un problema, asi que mejor no
hacemos nada y esperamos al turno de la tarde”. Por supuesto de los pacientes nada, a nadie parece importarle que ellos
sean los perjudicados.
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Se venden principalmente zapatos, articulos de perfumeria (de la marca “Avon”), y
ropa en general. Los catalogos de los diversos productos pasan de mano en mano
y parecen ser la lectura favorita del personal en los “tiempos muertos” (que son
bastantes).

En los primeros dias de observacién un catalogo de ropa deportiva (al que se le ha
otorgado el anglicismo pintoresco de “pants”) estaba causando furor entre las
enfermeras. Igualmente la enfermera encargada de la venta de zapatos tenia
mucho éxito, haciendo ademas de los dias de entrega de mercancia todo un
acontecimiento, llegaba con tres o cuatro pedidos y los distribuia enfrente de la
mayor cantidad de personas posible (nunca se sabe donde aparecera el siguiente
cliente).

Otro de los temas de platica preferidos por enfermeras y secretarias, era acerca
del sistema informal de inversidon a corto plazo conocido como “tanda”. Dicho
sistema consiste en juntar a un numero determinado de “inversionistas”, quienes
tienen que dar una cantidad econémica cada quincena, y cada quincena una de
ellas recibe todas las aportaciones.

La “tanda” ademas de ser un tema recurrente de conversacién, en muchas
ocasiones se volvidé un elemento de friccion y conflicto entre el personal. Cuando
alguna “compafiera” no queria pagar su aportacion, era sefalada por el resto de
involucradas en la “tanda”.

Incluso hacia el final del trabajo de campo un malentendido entre algunas
enfermeras con respecto de a quién le tocaba “recibir la tanda”, derivd en que
algunas de ellas dejaran de dirigirse la palabra y tuvieran una actitud recelosa
hacia las demas.

Como siempre es el paciente el que padece estas situaciones, puesto que el
hecho de que algunas enfermeras no se hablen entre si o tengan conflictos,
termina por afectar a los usuarios quienes se ven en medio de un conflicto que
desconocen y del que solo aprecian sus efectos.

Por ejemplo una ocasion un médico familiar necesitaba un consultorio para dar

consulta y mandoé a una enfermera de recepcién a buscar el que estuviera vacio,
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tratandose del consultorio numero 4. Ambas enfermeras no se dirigian la palabra y
estaban enojadas, algunas versiones decian que era a causa de la “tanda” y otras
que simplemente se “caian mal”. El episodio fue rispido, la enfermera de recepcién
solicitd de manera un tanto agresiva que desocupara el consultorio, a lo que la
otra enfermera respondié con absoluta indiferencia, al ver lo que sucedia, una
tercera enfermera entré a mediar y se solucioné el problema.

Sin embargo el paciente (y toda la gente que nos encontrabamos en el area de
sala de espera) observo el hecho y no tuvo mas remedio que esperar a que se
solucionara el problema para poder ser atendido. Si en un hecho menor como la
asignacioén de un consultorio se presentd un conflicto que pudo haber escalado,
podemos imaginar cuando se trate de hechos que requieran la cooperacién o el

trabajo conjunto de ambas enfermeras.

1.2.5 Usuarios indigenas

La actitud del personal hacia los usuarios indigenas es claramente diferencial con
los no indigenas’™. En ocasiones el trato es paternalista, explicando las cosas
como un padre lo haria con su hijo muy pequefio o no muy inteligente; en
ocasiones el trato es despdtico, como si le estuvieran haciendo un inmenso favor
al hacerle caso; la mayoria de las veces es simplemente un trato indiferente,

dando la menor informacién posible.

75La categoria de indigena resulta sumamente dificil de establecer. Lejos de pretender polemizar sobre un tema de suyo
complejo y extenso, se tiene que puntualizar que por usuario indigena se considera a aquellas personas que se presentaron
al hospital vestidos con algunos elementos propios a los trajes tradicionales y con un manejo deficiente del espafol.
Ciertamente aspectos como la lengua y la vestimenta han sido descartados como elementos sustantivos “de lo indigena”,
siendo bastante arcaica y simplista la postura que todavia espere encontrar en estos aspectos tan visibles el “nédulo” de la
“identidad indigena”. Es cierto que los fendbmenos de migracion, asi como los intercambios de todo tipo favorecidos por los
medios de comunicacién -tanto geografica como de masas- y la dinamica propia de la “sociedad moderna”, hacen imposible
la reduccion de la identidad indigena (si tal cosa existe) a aspectos meramente folcléricos. Para efectos del presente trabajo
y considerando lo visto en el trabajo de campo, podemos afirmar que la actitud negativa del personal se dio siempre hacia
aquellas personas que compartian estas dos caracteristicas, definiéndolas (siguiendo la misma definicién hecha por el
personal) para efectos practicos, como “indigena”, sin mayores pretensiones ni alcances que estos. Para una referencia
sobre los estereotipos existentes en los Altos de Chiapas ver: Pitarch, Pedro, Un lugar dificil: estereotipos étnicos y juegos
de poder en Los Altos de Chiapas, en Juan Pedro Vigueira y Mario Humberto Ruz,1995, Chiapas. Los rumbos de otra
historia, UNAM, CIESAS, México.
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Cuando alguien se acerca ya sea con un medico o enfermera, buscando al médico
con el que tiene la cita y extendiendo el papel donde anot6 esta informacion, la
actitud comun del personal es la de no prestarle la menor atencién a la persona o
a su pregunta, observando indiferentemente el nombre del médico escrito en el
papel y con un gesto de hastio sefialando vagamente el escritorio de recepcion o
las sillas de la sala de espera.

Si este encuentro se dio entre un usuario y una enfermera, ésta usara
indistintamente un tono paternalista para dirigirse a la persona, si el encuentro se
dio con un médico éste senalara vagamente y practicamente no cruzara palabra
alguna con la persona, en ocasiones incluso la dejara con la palabra en la boca y
le dara la espalda para ensenarle que el intercambio ha terminado y pretendera
“atender otro asunto”.

Cuando la persona no es indigena es un trato relativamente distinto. Sin dejar de
lado la indiferencia burocratica, se da un didlogo mas prolongado y con un tono
frio por parte del personal, pero distinto al caracteristico tono despoético con el que
usualmente se dirigen a los pacientes indigenas. Incluso en ocasiones el usuario
conoce a uno o varios de los miembros del personal y esto le otorga un aire de
familiaridad al trato.

Como por arte de magia el personal se vuelve amable, cortés, da explicaciones de
todo tipo acerca de por qué el médico no estda y se vuelve todo sonrisas y
amabilidad. Esto claro, sélo en el caso de que se conozca a alguno de los

miembros del personal, si no simplemente se da un trato indiferente.

1.3 EI SEA

El SEA tenia asignado el consultorio numero seis (ver mapa de ubicacion). Un

letrero de cartulina con las siglas “S.E.A” y un cartel en contra de la discriminacion
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hacia las personas que viven con VIH/SIDA’®, nos indican su sitio. El horario de
atencion del SEA es en el turno vespertino, de tres de la tarde a nueve de la noche
sin embargo raramente se respeta la hora de salida, la médica encargada del
programa, Dra. Infante, suele permanecer hasta mas alla de las diez y media de la
noche’”.

Dicho consultorio cuenta con un escritorio y una silla para el paciente. Sobre el
escritorio hay una maquina de escribir, un florero y una pila de folderes y
papeles’. Junto al escritorio hay un archivero de metal con cuatro
compartimentos. Un enorme pilar casi divide la estancia en dos y al fondo hay una
mesa de exploracion y un colposcopio’®.

A principios de julio del 2003 este consultorio fue elegido —se argumenta que por
su tamafo, aunque en realidad es de un tamafo similar al de los otros
consultorios- para el asiento del colposcopio. Lo que obligd a compartir el
consultorio del SEA con aquellas pacientes de los servicios de ginecoobstetricia y
de salud reproductiva que necesitaran dicho aparato®®, esta situacién cred un
conflicto serio dado que en numerosas ocasiones la consulta de un paciente del
SEA se tuvo que interrumpir o cambiar de consultorio porque se iba a utilizar el

colposcopio®’.

76De acuerdo con informacién recabada, fue hasta principios del 2002 que se puso el letrero de “S.E.A”; hasta entonces
habia un letrero que decia “VIH/SIDA” en grandes letras negras.

7Esto obedece a que el servicio practicamente no cuenta con apoyo por parte del hospital, lo que obliga a su directora, la
Dra. Infante, a trabajar por su cuenta y en muchas ocasiones fuera del horario oficial (sin recibir lo correspondiente en
sueldo a tiempos extras de trabajo) para llenar los vacios que deja esta falta de apoyo. Por su importancia este punto sera
analizado mas adelante.

8Hay que apuntar que desde el 3 de mayo del 2003 dia en que se tuvo la primera cita con la Dra. Infante, y hasta fines de
octubre del mismo afio (cuando se cambié al SEA de consultorio), el panorama del consultorio se mantuvo exactamente
i7%ual. La maquina de escribir, el mismo florero con una flor de plastico y la pila de félderes.

A grandes rasgos se trata de un aparato que mediante un sistema optico, visualiza y amplifica el interior de la cavidad
vaginal, lo que permite detectar alteraciones morfolégicas e histolégicas en paredes vaginales y Cervix uterino. Este aparato
es usado principalmente para la deteccion de cancer cérvico-uterino.

Resulta interesante que se ubique en el mismo consultorio a las usuarias a las que se realizan pruebas para detectar
cancer cervicouterino y a los pacientes que viven con VIH/SIDA. Se trata de dos padecimientos que analiticamente pueden
ser equiparables por cuanto existe un estigma profundo que los acompafa y porque se trata de dos enfermedades que se
han convertido en grandes ejemplos, cuyo nombre se ha transformado en una metafora de enfermedad, lo que ha sellado la
existencia de quienes las padecen, constrifiendo sus posibilidades y marcandolos profundamente (Ver: Sontag, 2003).

Esta situacion interrumpe abruptamente el espacio de consulta y altera por completo la dinamica del encuentro entre el
médico y el paciente. Ademas —como lo veremos en capitulos posteriores- afecta gravemente el derecho a la
confidencialidad del paciente. Con el afan de evitar que las personas que se encuentran en la sala de espera —que suelen
ser de cuatro a seis y dependiendo de la hora pueden llegar hasta diez- ademas de aquellas que rodean al médico que
quiere usar el colposcopio —que usualmente son cuatro o cinco, entre enfermeras, paciente y familiares- la Dra. Infante,
encargada del SEA, tiene que hacer malabarismos para encontrar rapidamente otro consultorio disponible y conducir
rapidamente al paciente a dicho lugar. En muchas ocasiones esto no es posible, ya sea porque no hay espacio disponible o
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Asumiendo la remodelacién que se esta llevando a cabo en el hospital como
razén, se cambio de consultorio al SEA. El consultorio actual es muy similar al
anterior®, no cuenta con el colposcopio pero si con huellas sumamente visibles de
humedad en las paredes. Es mucho mas frio y ademas no esta asignado
exclusivamente para el SEA por lo que es compartido por quien lo necesite®?.

El hecho de que se utilice el consultorio del SEA de manera arbitraria por cualquier
médico o enfermera que asi lo requiera, representa un problema serio desde el
punto de vista de los derechos humanos de la p.v.v.s. Se ha abordado el problema
del encuentro abrupto entre el paciente del SEA y aquellas personas que
pretendian ingresar al consultorio para utilizar el colposcopio. La identidad del
paciente puesta a descubierto. Es tiempo de ahondar en los problemas
relacionados con el manejo de los expedientes®.

A pesar de que la Dra. Infante declar6 tener cuidado en el manejo de los
expedientes de los pacientes, lo cierto es que en la practica las cosas eran
distintas. En numerosas ocasiones olvidaba depositar en el archivero dichos
expedientes o0 documentos que contenian informacion de diversa indole
correspondiente al SEA.

Bastaba simplemente con echar un vistazo al escritorio para poder leer sin
mayores problemas la informacién contenida en esos documentos. Esto fue
comprobado en numerosas ocasiones durante las visitas que se realizaron al SEA

a lo largo de los meses. El paso del antropdlogo al consultorio del SEA era

porque la exigencia de uso inmediato del colposcopio no permite nada mas y el paciente del SEA se ve obligado a salir a la
vista de todos y sin el menor respeto por cuidar su identidad. La interrupcion abrupta de la consulta adquiere ademas, de
otra dimensién si se considera que por la relaciéon cercana que los pacientes establecieron con la Dra. Infante y por el
empefio y preocupacion de ella hacia los pacientes, este espacio era utilizado no sélo como de encuentro meramente
médico, sino como de relajacion y consejo, de ayuda y exhortacién para seguir adelante.

#E| cambio de espacio de consulta puede tener serias repercusiones en el ambito psiquico para los pacientes. El haber
estado desde el inicio de su tratamiento en el mismo espacio, representa un elemento de seguridad dado que se hubieron
habituado a un consultorio especial lo que les representaba una pauta de comportamiento, un hecho seguro, que dentro de
lo inhéspito de su condicidn resulta fundamental. El cambiarlos asi porque si a otro consultorio representa la poca o nula
importancia que se le otorga a estos pacientes y la poca o nula conciencia de lo que puede afectarles. De la misma forma
una persona que vive con VIH/SIDA, que esta llevando a cabo un tratamiento con antirretrovirales y que puede sufrir una
recaida en cualquier momento, requiere un espacio adecuado para su consulta médica. Un consultorio con humedad, frio y
con polvo producto de la remodelacion, bien podria fomentar o propiciar una recaida de su condicién de salud.

3Como hemos comentado el anterior consultorio del SEA sélo era compartido regularmente (aunque ocasionalmente se
tomaba para cualquier consulta) por las usuarias del colposcopio. Sin embargo el consultorio actual es usado regularmente
ggr quien lo necesite.

El manejo documental en una institucion altamente burocratizada, como la que aqui se analiza, resulta fundamental. Es
en dicho ambito donde descansa la existencia administrativo-operativa de la institucion.
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usualmente precedido y seguido de varias consultas, tanto de pacientes del SEA
como de otros servicios, y si al antropdlogo solo le basté con echar una ojeada
sobre el escritorio para leer documentos que contenian los nombres (y en algunos
casos incluso las direcciones) de los pacientes del SEA, no hay ninguna razén
para pensar que cualquier otra persona que hubiera entrado a ese consultorio no
hubiera podido haber hecho lo mismo.

Se le pregunt6 a la Dra. Infante si consideraba que dejar los expedientes a la vista,
en un consultorio utilizado por otros médicos, era una violacién del derecho a la
confidencialidad de los pacientes, la Dra. Respondié que nunca lo hacia, que se
trataba de un olvido “ya ves, no falta, nunca lo hago y ahora que estas aqui se me
olvidd”. Lo interesante es que este “olvido” por guardar los expedientes y
documentos del SEA en el archivo, lejos de un hecho aislado y como afirmé la
Dra. un olvido de una sola vez, fue una constante durante el tiempo que se tuvo
contacto con el SEA.

Para su adecuado funcionamiento el servicio deberia contar con apoyo del area de
enfermeria, trabajo social y por supuesto por parte de la direccion del hospital. Si
consideramos lo establecido en el programa de VIH/SIDA del gobierno mexicano,
denominado “Programa de Accion: VIH/SIDA e Infecciones de Transmision Sexual
(ITS), 2001-2006”, que establece el tratamiento integral de la p.v.v.s asi como de
sus familiares e incluso de sus comunidades, los servicios de enfermeria y de
trabajo social serian lo minimo requerido para que el SEA pudiera cumplir con
tales objetivos.

Lo cierto es que el servicio funciona exclusivamente con la médica encargada
como unico personal. No tienen apoyo de enfermeria ni de trabajo social. La Dra.
Infante, asi como algunos de los pacientes, mencionaron que se tuvo a una
enfermera asignada al servicio, la cual se logr6 compenetrar con los pacientes

dandoles un trato afectuoso y de respeto.
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Pero apuntan que un dia sin mayor advertencia dicha enfermera® fue reasignada
a otro servicio y nunca se designé a una sustituta, todo sin mediar explicacion
alguna.

Hay que apuntar que, desde las recomendaciones del ONUSIDA, el personal que
trabaje con p.v.v.s tiene que ser personal capacitado y sensible a la condicion de
los pacientes. Como veremos en capitulos posteriores, los pacientes del SEA
demostraron una necesidad permanente por proteger su identidad, lo que los
volvia sumamente reacios a permitir que cualquier persona conociera su
condicion. Aun asi la enfermera que tenian asignada logré ganarse su confianza y
respeto.

Debido a su situacion, es importante el mantenimiento de condiciones estables en
el servicio al que acuden, sin cambios de lugar ni del personal que trata con ellos,
esto les da seguridad y confianza; algo de certidumbre en un panorama pleno de
incertidumbres.

La Dra. Infante menciond que todos estos cambios bruscos y repentinos, tanto de
consultorios como de personas, se ven inmediatamente reflejados en la salud de
los pacientes, quienes sufren una recaida inmediata.

De acuerdo a entrevistas realizadas con la Dra. Infante, situacion que ademas fue
corroborada durante el trabajo de campo, este aislamiento del SEA responde a
conflictos internos, concretamente a una confrontacién entre su grupo (del cual
forma parte también la psicologa del hospital) y el director del hospital.

Este conflicto ha trascendido el ambito de conflicto interpersonal afectando
directamente a los pacientes, quienes se ven privados de servicios a los que
tienen derecho. Si en el caso de un conflicto entre enfermeras las consecuencias
pueden ser negativas para los usuarios, podemos imaginar cuando el conflicto

implica a la directora del SEA y al director del hospital.

85 . . . . . . .

Se buscé entrevistar a dicha enfermera, quien se negé argumentando que habia demasiados problemas con el SEA y no
queria involucrarse. Se le buscé algunas semanas después para ver si habia cambiado de opinién, pero en esa ocasion
ademas de negarse pidié que no se le buscara mas puesto que eso le podia ocasionar un conflicto con la direccion del
hospital.
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1.3.1 Los pacientes y el SEA

Los pacientes del SEA buscan estar el menor tiempo posible en el hospital. Este
hecho llamé la atencion durante la observacion y fue posteriormente abordado en
entrevistas individuales. A reserva de un analisis en capitulos posteriores,
podemos adelantar que dicha situacion se refiere a una necesidad apremiante de
privacidad.

Buscan permanentemente proteger la confidencialidad de su diagndstico,
exponiéndose en areas publicas dentro del hospital lo menos posible. Debido a un
acuerdo previo con la Dra. Infante, se dispone lo necesario para que al momento
de que el paciente arribe al hospital no tenga que esperar en la sala de espera e
ingrese de inmediato al consultorio; de la misma forma al salir, el paciente lo hace
rapidamente sin detenerse ni distraerse.

Por lo tanto la interaccion con el resto del personal es practicamente nula. Sin
embargo la llegada al hospital adquiere formas diversas para los pacientes.
Usualmente lo hacen con chamarras, gorras, lentes para sol o bufandas;
elementos que permiten ocultar sus rostros o impedir una facil identificacion.

Una de las pacientes se hace pasar por vendedora de cosméticos y pretende
visitar a la Dra. Infante como si se tratase de una clienta. Aun asi utiliza los
implementos necesarios para cubrir su rostro (generalmente lentes para el sol, y si
hace frio bufanda hasta por encima de la nariz), llega rapidamente y unos metros
antes de ingresar al consultorio muestra una bolsa de plastico con botellas de
perfume, en ocasiones dice en voz alta frases como “ya le traigo su pedido” o
“aqui esta su encargo” e ingresa de inmediato al consultorio.

El resto de los pacientes ingresa a toda velocidad y la Dra. Infante que ya los esta
esperando, desde que los ve entrar al hospital les franquea el paso. En entrevistas
refirieron sentirse muy seguros cada vez que, al entrar, veian que la Dra. Infante
ya los estaba esperando. Este tipo de certezas desempefia un papel muy

importante en su relacion con la institucion.

121



Debido a los problemas entre la Dra. Infante y el director del hospital, las
actividades del SEA dentro del hospital se reducen al minimo: consultas de
seguimiento y tratamiento con ARV conforman el total de actividades.

Sin embargo fuera del hospital se ha buscado llevar a cabo algunas acciones que
incluyan la cooperacion de los pacientes. Tampoco se ha tratado de un esfuerzo
constante ni intenso, mas bien han sido acercamientos iniciales y reuniones con
poco seguimiento.

Hasta febrero del 2004 solo se habian llevado a cabo dos reuniones organizadas
exclusivamente para el SEA, el objetivo era el de constituir un grupo de
autoayuda®® entre los pacientes; dichas reuniones se realizaron en un restaurante
cercano al hospital.

Al margen del conflicto entre la Dra. Infante y el director del hospital, incluso de
haberlo querido no se hubiera podido haber realizado ninguna reunién en el
hospital, simplemente porque no hay espacios disponibles. No existe un auditorio
ni cuarto o salén que pudiera hacer las veces de auditorio, no hay areas verdes ni
espacios fuera del hospital; tampoco en la sede de las oficinas de la jurisdiccion
(que se encuentra en el edificio vecino, como se dijo, formando un mismo
complejo) existen espacios propicios o susceptibles de ser adaptados para tal
fin®.

El restaurante antes mencionado es reconocido en la localidad como centro de
reunion de militantes y activistas politicos y miembros de organizaciones de la
sociedad civil; de la misma forma ha participado apoyando diversos eventos de

este tipo®®. Por esta razon se debe suponer que su eleccién fue pensando que el

86La creacion de grupos de autoayuda para pacientes de los SEA es un objetivo que aparece en el “Programa de accion
VIH/SIDA 2001-2006” de la SSA. Se considera como elemento esencial puesto que la intencion es la atencién integral de la
g .v.v.s, en donde el aspecto psicolégico se reconoce como relevante.

La falta de un espacio de estas caracteristicas adquiere notabilidad si consideramos que este complejo abarca
practicamente una manzana completa, tratdndose de una construccién bastante amplia. Podriamos argumentar que su mal
disefio arquitectonico provoca que no se aprovechen los espacios adecuadamente, que tenga muchos espacios muertos y
otros mas simplemente en desuso.
88Fue uno de los patrocinadores de los eventos por el dia mundial de la lucha contra el SIDA, el 6 de diciembre del 2003.
Dichos eventos fueron promovidos por la jurisdiccion Il en combinaciéon con organismos de la sociedad civil (como el
“Centro de Atencion en Salud Reproductiva Marie Stopes”, entre otros).
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ambiente es propicio para llevar a cabo una reuniéon del SEA en dicho lugar, sin
sufrir rechazos o intromisiones por parte del personal.

El formato de ambas reuniones fue el mismo: la cita fue directamente en el
restaurante, se pidid un espacio aislado dentro del mismo, una especie de
pequefio salén que seria utilizado Unicamente para la reunién del SEA. Se colocé
una mesa central con sillas alrededor. Asistieron cuatro de los cinco pacientes que
pertenecen al SEA, y que llevan a cabo un control y asistencia regulares al centro,
la Dra. Infante y el encargado de los programas de VIH/SIDA del area de
epidemiologia de la jurisdiccion, el Dr. Negrete.

Dichas reuniones se llevaron a cabo en momentos en que los pacientes aun no
me conocian fisicamente, estaban al tanto de mi proyecto y se les pidi6 su visto
bueno para dejarme participar como observador en las reuniones, a lo que se
negaron. Argumentaron no tener aun la confianza necesaria y no conocerme vy
prefirieron no dejarme participar. Sin embargo pude observar los hechos a la
distancia, en una mesa aparte y percatarme de lo ahi acontecido.

El clima externo en el que se enmarcaron las reuniones fue de algunos cambios,
fundamentalmente en puestos administrativos en la jurisdiccidon, dandose en este
caso la llegada del Dr. Negrete a la direccion de los programas de VIH/SIDA del
area de epidemiologia de la misma.

Las reuniones mantuvieron un tono tranquilo y mesurado, con poca participacion
de los pacientes y un evidente protagonismo por parte del Dr. Negrete, quien era
un recién llegado al puesto y tenia poco tiempo de conocer a los pacientes. La
respuesta de los mismos para con el doctor era mas bien apatica, le escuchaban
sin mostrar mayor interés. En cambio cuando la Dra. Infante tomaba la palabra,
era claro que los pacientes le tenian mucha mas confianza puesto que la
observaban atentamente y participaban con mayor vehemencia.

Ambas sesiones estuvieron siempre controladas por los dos médicos y la
comunicacion entre los pacientes fue practicamente nula: saludos y despedidas
respetuosos, sin intercambios afectivos (abrazos o sonrisas, lo que se podria

esperar de una reunion de un grupo de autoayuda) y guardando mas bien una
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actitud seria y un aire un tanto marcial. No se veian visajes relajados ni
comodidad, se apreciaba cierta obligacion de asistencia (aunque no hubo tal) y en
ocasiones daban la apariencia de estar esperando tan sélo el fin del compromiso
para marcharse (constantes miradas a los relojes, distraccion recurrente, rostros
de hastio). El espacio a todas luces inhibi6 la participacién de algunos pacientes,
quienes miraban constantemente la llegada y salida de otros clientes y guardaban
silencio absoluto cuando algun mesero se acercaba a la mesa. Hay que decir que
por la ubicacién del pequefio saldn lugar de las reuniones, no habia transito de
comensales cerca de la mesa del SEA ni era factible escuchar lo que ahi se
platicaba, sin embargo la puerta que unia el salon con el resto del lugar
permanecio siempre abierta, lo que constituyd un elemento de distraccion puesto
que la posibilidad de ser vistos ponia evidentemente nerviosos a la mayoria de los
pacientes. Solo se consumio refrescos, café y botanas, la Dra. Infante refirié que
no se pago renta por el uso del pequefio salén dado que es parte del restaurante y
se encuentra abierto al publico y se llend el cupo con la presencia de la gente del
SEA. Con respecto al pago de la cuenta de consumo no hay una version clara.
Tanto la Dra. Infante asi como el Dr. Negrete y los mismos pacientes se negaron a
responder quién habia pagado, argumentando que como ese aspecto se arreglo
durante la reunién, y se habia acordado que todo lo que ahi se tratara se
mantendria en estricta confidencialidad, no se podia revelar tal informacion. Se
trataba de un acuerdo interno al grupo que no podian violar.

Es importante anotar que ni la Dra. Infante ni el Dr. Negrete tienen participacion en
la asignacion presupuestal ni en el manejo de los recursos de sus respectivas

areas.
2. EL ENTORNO
En este subapartado se pretende proporcionar un marco muy general de las

circunstancias que cifieron el proceso de trabajo de campo, con la intencion de

permitir una mejor comprension del mismo.
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El campo de trabajo relacionado con el VIH/SIDA es de suyo complejo, refiere a
un confuso entramado de elementos legales, morales, politicos, éticos, y que
valdria agregar como simplemente humanos. Se podria argumentar que toda
investigacion de campo en ciencias sociales entrafia problemas similares.

El caso del VIH/SIDA considerando los elementos que lo atraviesan, que se
encuentran presentes en él, lo que implica y conlleva, resulta un constructo en si
mismo. Experiencia limite que alcanza los niveles mas profundos de la conciencia
humana por cuanto que se relaciona con la vida y la muerte.

Pero este encuentro con los limites vitales a los que el hombre se ha enfrentado
constantemente en el desarrollo de la comunion salud-enfermedad, contiene
elementos propios, Unicos, que no se encuentran en otros padecimientos y que le
imprimen un cariz distinto. EI SIDA toca al hombre en su totalidad, afectando el
cuerpo y la dignidad, que cuestiona su futuro porque pone en entredicho su
existencia y su pasado porque responde a un contagio al que el imaginario
colectivo sefiala como pernicioso. Enfrenta al individuo con la colectividad,
estableciendo un conflicto de derechos en un escenario desmesurado. Un
padecimiento que confronta con la exclusion y la marginalidad; obliga al
reconocimiento de formas diversas de expresion de la sexualidad y fuerza a un
replanteamiento de las relaciones entre diversos actores sociales, desde estado y
ciudadanos hasta padres e hijos.

Asi las cosas, considerando que este trabajo pretende analizar la relacién sujeto-
estrucutra desde el SEA y sus usuarios, es importante establecer algunos
elementos que condicionaron el trabajo de campo.

Por principio de cuentas se tienen que considerar los acuerdos sobre derechos
humanos y el VIH/SIDA planteados por el Programa Conjunto de las Naciones
Unidas sobre el VIH y el SIDA (ONUSIDA)®.

En este sentido, desde el ONUSIDA se promueven las intervenciones desde las

diversas disciplinas de las Ciencias Sociales y Humanas, con el objetivo de

89Fundalmentalmente contenidas en la “Segunda Consulta Internacional sobre el VIH/SIDA y los Derechos Humanos”
(1998), organizada por la Oficina del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los Derechos Humanos y el Programa
Conjunto de las Naciones Unidas sobre el VIH y el SIDA (ONUSIDA).
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contribuir a disminuir la discriminacion, exclusion y vulnerabilidad de quienes viven
con el VIH y el SIDA (ONUSIDA, 2003). Pero es necesario enmarcar dichas
intervenciones en los lineamientos que sobre los Derechos Humanos de las
personas que viven con VIH/SIDA (p.v.v.s), se han llevado a cabo desde el mismo
ONUSIDA. A grandes rasgos dichos lineamientos instan a seguir diversas
acciones especificas para el cumplimiento de los acuerdos tomados sobre esta
materia. Se considera la atencion de los derechos de las pvvs como un elemento
fundamental en el combate a la epidemia. Dicho enfoque plantea la concepcién
integral de la persona en la formacion de estrategias de prevencion, tratamiento y
control. Para tal fin, se crearon doce directrices que pretenden traducir las normas
internacionales sobre los Derechos Humanos en acciones practicas frente al
VIH/SIDA, si bien dichas directrices reconocen que pueden y deben disefiarse
respuestas diversas, dentro de las normas internacionales de Derechos Humanos

universalmente reconocidas®.

9oLas doce directrices sobre Derechos Humanos y VIH/SIDA se resumen de la siguiente forma:

12. Los Estados deben mantener un marco nacional de coordinacién que dé respuesta efectiva a las politicas de lucha
contra el VIH/SIDA.

22, Los Estados deberan consultar a las comunidades y a sus asociaciones en la formulacién de politicas y en la ejecucion y
evaluacion de los programas. De la misma forma se fomentard la participacion de organizaciones sociales
fundamentalmente en materia ética, legislativa y de Derechos Humanos.

32. Homologar los marcos nacionales de salud publica para que concuerden con las obligaciones internacionales sobre
Derechos Humanos.

42, Reexaminar y reformular las leyes y los sistemas penitenciarios para que concuerden con las obligaciones
internacionales de derechos humanos y que no se apliquen indebidamente a los casos de VIH/SIDA ni se utilicen contra los
grupos vulnerables.

52. Los Estados deberian promulgar o robustecer las leyes que combaten la discriminacion en los sectores tanto publico
como privado a los grupos vulnerables, las personas que viven con VIH/SIDA y a los discapacitados, velar por el respeto de
la vida privada, la confidencialidad y la ética en la investigacion sobre seres humanos, insistir en la formacién y conciliacion,
y aportar medios administrativos y civiles prontos y eficaces.

62. Adoptar medidas de regulacion de bienes, servicios e informacién relacionados con el VIH, de modo que haya
suficientes medidas y servicios de prevencion, adecuada informacion para la prevencion y atencién, y medicacion inocua y
eficaz a precios asequibles.

72. Los Estados deben proporcionar y apoyar los servicios de asistencia juridica que ensefien sus derechos a las personas
que viven con el VIH/SIDA, facilitar asistencia juridica para ejercer dichos derechos y crear otros medios de proteccion
ademas de los tribunales (Ombdusman, comisiones de derechos humanos, oficinas de denuncias sanitarias, etc.).

82. En colaboracion con la comunidad y por conducto de ella, los Estados deberan fomentar un entorno protector y
habilitante para los grupos vulnerables, combatiendo los prejuicios y la desigualdad mediante servicios sociales y de salud
especiales y apoyando a los grupos de la comunidad.

92. Fomentar la difusién amplia y constante de programas de educacién, comunicaciéon y capacitacion, orientados para
convertir las actitudes de discriminacion y estigmatizacion en actitudes de comprension y aceptacion.

102. Fomentar la creacion de cédigos de conducta en los sectores publico y privado, que concierten los principios de
derechos humanos en cédigos de deontologia profesional, dotados de procedimientos para aplicar y hacer cumplir esos
cédigos.

112, Crear instituciones que garanticen la proteccion de los derechos humanos de las personas que viven con VIH/SIDA, de
sus familiares y comunidades.

122, Establecer la cooperacion de todos los Estados a través del ONUSIDA para intercambiar experiencias en relacion con
la proteccion de los derechos humanos de las personas que viven con VIH/SIDA.
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Retomemos la quinta directriz del ONUSIDA sobre Derechos Humanos de las
personas que viven con VIH/SIDA, dado que es la que nos concierne

directamente:

“(...) Los Estados deberian promulgar o robustecer las leyes que
combaten la discriminacion en los sectores tanto publico como
privado a los grupos vulnerables, las personas que viven con
VIH/SIDA y a los discapacitados, velar por el respeto de la vida
privada, la confidencialidad y la ética en la investigacién sobre
seres humanos, insistir en la formacion y conciliacion, y aportar
medios administrativos y civiles prontos y eficaces(...)"

(ONU, 1998: 6) (las cursivas me pertenecen).

Esta investigacion estuvo enmarcada en todo momento en estas directrices que
pretender sistematizar los elementos de respeto a los derechos de las p.v.v.s.
Especificamente se consider6 a la quinta directriz como guia de accion.

El respeto a la vida privada y a la confidencialidad en la investigacion en este
campo, como elementos sustantivos a un marco ético de accion desde la
investigacion en Ciencias Sociales. Como elemento inicial se le especific6 a cada
una de las p.v.v.s que participarian en la investigacion, los objetivos, elementos,
alcances, audiencia y razén de ser, de la misma. Esto con la finalidad de obtener
su consentimiento informado para poder llevar a cabo este trabajo. De la misma
forma se les inst6 a establecer limites claros tanto para su participacién como para
la del antropdlogo.

Uno de estos limites estuvo claramente marcado en restricciones para la
presencia del antropdlogo en las sesiones de consulta.

En algun momento se considero relevante la necesidad de observar el encuentro
entre el médico y el paciente (en el espacio de consulta) como elemento de
analisis. Sin embargo al ser consultados al respecto todos los pacientes se
negaron a esta peticion, argumentando que se trataba de un espacio que preferian
mantener personal con la Dra. Infante. De la misma forma (de manera individual,
pero coincidiendo) pidieron que todos los encuentros con el antropdlogo se

llevaran a cabo fuera del hospital, y en la medida de lo posible en lugares aislados
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y solitarios. Que se respetara en todo momento su nombre, direccion, ocupacion,
edad, y todos aquellos datos que pudieran llevar a su identificacion. Solicitaron el
manejo totalmente confidencial de las grabaciones de las entrevistas asi como de
su trascripcion, solicitando que unicamente fuera el antropdélogo quien revisara
transcripciones y escuchara las grabaciones. Por lo tanto, de acuerdo a lo
anteriormente expuesto, es importante apuntar que este relato etnografico da
cuenta de manera extensa tanto del servicio de consulta externa como del SEA, y
de manera mucho mas restringida (puesto que no se tuvo acceso al setting de
consulta al momento de la misma) de la interacciéon entre los pacientes y la
encargada del servicio, la Dra. Infante.

Los breves momentos de los pacientes fuera del consultorio pero dentro del
hospital, también son descritos aqui, y a pesar de su brevedad, resultaron

sumamente ricos para el analisis.

3. Especificaciones del Hospital General |, Jurisdiccion Il Zona Altos, SSA,

San Cristobal de las Casas

Los cuadros 16 y 17 muestran las caracteristicas fisicas basicas de la unidad asi
como los servicios con que cuentan las instalaciones. Se trata de un par de
cuadros muy basicos que funcionan como ficha de identificacion y que da cuenta

de los servicios minimos con que cuenta el Hospital.
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Cuadro 16. Ficha de identificacion

Jurisdiccion Il San Cristébal

Unidad San Cristobal

Inicio de operacion Diciembre de 1992
Tipologia Hospital General

Director Dr. Alfonso Torres Aguilar

Av. Insurgentes No. 4
Tel 67 80770

Direccion

Cuadro 17. Caracteristicas fisicas de la unidad
Uso del inmueble: Exclusivo
Régimen ;
Propio
patrimonial:

Agua entubada
Drenaje
Oxigeno
Eléctricas
Instalaciones: Gas
Telefénicas
Planta eléctrica
Radiocomunicacion

Contenedor de desechos hospitalarios

Fuente: Renis 2003, ssa.gob.mx

El cuadro 18 muestra los recursos humanos de la unidad, el numero y
especialidad de los médicos, el estado laboral de los mismos, el mismo caso con
las enfermeras y el tipo y numero del resto del personal.

En el cuadro se refieren a ocho personas asignadas al area de trabajo social, siete
de ellas con nivel de licenciatura y una con nivel técnico (sin contar a los pasantes
de servicio social). En lo que respecta al SEA el servicio de trabajo social
simplemente no existe, la Dra. Infante refiere que en numerosas ocasiones solicité

la colaboracion de dicha area y que no obtuvo respuesta alguna.
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Ante dicha situacion fue la misma Dra. Infante quien asumié la labor de trabajo
social, visitando a pacientes y familiares en sus domicilios y lugares de trabajo
cuando dejaban de asistir a sus citas en el SEA, gestionando el traslado de
algunos pacientes a la ciudad de Tuxtla Gutiérrez para asistir a encuentros
organizados por CENSIDA, etc.

En lo que corresponde al personal técnico, los dos campos finales suman siete
elementos sin especificar su ocupacion, y se establece que hay una persona
encargada del area de estadistica.

A juzgar por el retraso de la informacién y la presentacion confusa de los datos
emitidos (o de plano la ausencia de los mismos) por el propio hospital o el
encargado de dicha area estad realizando un muy mal trabajo o se trata

simplemente de una plaza que no esta funcionando en toda proporcion.

Cuadro 18. Recursos humanos

Médicos en contacto con el paciente

Otro personal profesional
Médicos contratados

General o familiar 15 QUImICOS ' | 5
Pediatra 3 Lic. En trabajo social 7
Ginecoobstetra 5 Total: 12
Cirujano (general y especializado) i Enfermeras en contacto con el paciente
Internista 4
Oftalmélogo 1 Gener.ak?s 43
o Especialistas 1
Traumatdélogo 1
ife Pasantes 15
Anestesiélogo 6 a
Odontélogo 3 Auxiliares 21
i0 Total: 80
Urgencidlogo 1
Total: 46

Fuente: Renis 2003, ssa.gob.mx

En el cuadro 19 podemos observar los recursos materiales, el numero de
consultorios, numero de camas en uso, y demas equipo y elementos disponibles.
Es importante sefalar que no se considera al SEA en la referencia de las

especialidades que cuentan con consultorios, a pesar de que las disposiciones
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oficiales —como se explico en el capitulo I-obligarian a contar con un consultorio
especifico para este servicio. Durante el trabajo de campo se constaté que dicho
servicio funciona normalmente, con un consultorio asignado, resulta extrafio
entonces, que este no aparezca en el cuadro sefialado (el cual es proporcionado
por la propia SSA). Tampoco se considera el consultorio de psicologia que es uno
de los cuatro que tienen roétulo, si bien de acuerdo con la psicdloga, Lic. Dolores
Beltran, dicho rétulo es un simple adorno dado que en la practica —como el resto
de los servicios- tiene que ocupar el consultorio que esté vacio al momento de la
consulta. De cualquier forma, el area de psicologia, tratandose de un servicio
propio del servicio de consulta externa deberia contar con un consultorio asignado
al menos desde el discurso.

Igualmente en el recuento de materiales y aparatos no se contabiliza el
colposcopio que fue observado en el trabajo de campo, y cuya presencia ha sido

analizada en el presente capitulo.
Cuadro 19. Recursos materiales

Camas no censables

Urgencias 7
Recuperacion 3
Trabajo de parto 2
Total: 12
Incubadoras

Total: 4

Otros recursos materiales
Quiréfanos
Sala de urgencias

Laboratorio de analisis clinicos
Equipo de ultrasonido

B N = \ S )

Gabinete de radiologia

N

Equipo de rayos x (incluye portatiles)

IV. DEL SUJETO
e o o ° CONVERTIDO EN
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PERSONA

“(...) Impulsados por esta ocasion quienes ya antes se dolieran de estar sujetos al
imperio del pueblo romano, mas libre y audazmente empiezan a entrar en
designios de guerra (...)”

Julio César, Guerra Galica, Libro séptimo, I.

1. CASOS DE ESTUDIO

Al momento de llevar a cabo esta investigacion, el SEA tenia registrados como
usuarios constantes®’ a cinco personas. Sin embargo dos de esos cinco usuarios
se habian alejado del SEA los ultimos meses y la Dra. Infante, a pesar de haberlos
visitado en su domicilio®, no sabia que sucedia con ellos, ni si habian tenido
continuidad con su tratamiento en otro establecimiento.

Asi las cosas, los tres usuarios que se mantenian como miembros activos del SEA
al momento de iniciar esta investigacién aceptaron participar en ella, tratandose de
dos hombres y una mujer.

El cuarto y ultimo caso analizado es el de una mujer que habiendo asistido al SEA
algunas ocasiones, finalmente decidié dejar de hacerlo y optd por cortar de lleno
su relacién con dicho servicio. La ubicacion de este caso obedecié a un trabajo
externo®, dado que se contacté a través de medios distintos al SEA y tras un largo

proceso de rapport, se pudo concretar su participacion.

91Con esto me refiero a los usuarios que asisten sin falta al SEA para sus citas médicas (de control y atencién, al menos
una vez cada quince dias), cumplen el tratamiento con ARV y mantienen una comunicacion constante con la Dra. Infante,
informandole sobre su estado de salud.
92Esta labor le correspondia al area de Trabajo Social. Como dijimos anteriormente, dicha area no prestaba sus servicios al
SEA argumentando falta de personal. En sentido estricto la Dra. Infante no tenia que haber visitado a los usuarios en sus
domicilios (por supuesto que no recibia pago por horas extra ni compensacion alguna), situacién que ademas no era rara,
pero ante la falta de apoyo como resultado de su conflicto con la direcciéon del hospital, tenia que solventar este tipo de
situaciones por si misma sin mayor sostén institucional.

Con esto quiero decir que su participacion no se debid al conocimiento de su caso por parte de la SSA o al trabajo de
alguna ONG. El subregistro presente permanentemente.
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Para su presentacion se han agrupado los casos en dos secciones. La primera
seccion comprende los tres casos de usuarios del SEA; la segunda seccion
comprende el caso de la mujer que decidié no ser usuaria del SEA.

Es importante acotar que el numero de personas que viven con VIH/SIDA
registrados en total por el SEA es unicamente de quince®, cifra inferior a la
esperada® dado que la zona de los Altos y su centro rector, San Cristobal de las
Casas, podria considerarse como eje de diversos factores que podrian propiciar
una prevalencia de casos de VIH/SIDA mucho mayor a la registrada®. En
entrevista con el encargado del area de VIH/SIDA de la subdireccion de
epidemiologia de la jurisdiccion |l zona Altos, Dr. Jorge Arturo Negrete, se refiri6 el
problema de subregistro como un hecho fundamental en el disefio y la puesta en
marcha de acciones efectivas frente al VIH/SIDA. Como una muestra de los
alcances de dicho subregistro, comentd que recientemente habian realizado un
barrido aleatorio y voluntario en la cabecera municipal de Oxchuc, encontrando
cinco casos de VIH positivo sélo en ese lugar.

Este tipo de situaciones nos pueden dar una idea de la magnitud del problema en
los Altos y de la magnitud del subregistro también.

Asi las cosas, los tres casos pertenecientes al SEA podriamos considerarlos, de
hecho, como el total de casos que el SEA esta controlando. Por lo cual en este
sentido se trabajo con toda la poblaciéon del SEA. Ademas teniendo la oportunidad
de contrastar a los usuarios del SEA con una persona que decidié no serlo,
oportunidad nada despreciable por cuanto que el subregistro hace practicamente
imposible conocer otros casos de VIH/SIDA distintos a los registrados en el SEA

(como lo pudimos observar en el caso de la ONG antes referido).

94Doce de los cuales no se tenia ninguna referencia al momento de iniciar este estudio, ¢ Se habian ido de San Cristébal?
¢ Estaban tratdndose en Tuxtla Gutiérrez? ;Habian muerto? Preguntas que quedan en el aire y nadie parece conocer la
respuesta.

Se tuvo la oportunidad de hablar con Aida Gonzales Cuevas, miembro de una Organizacion No Gubernamental (ONG)
denominada “Accion y Conciencia frente al SIDA” dedicada a la atencién del VIH/SIDA en la zona de los Altos con sede en
San Cristébal, la cual afirmé que no conocian otros casos de VIH/SIDA distintos a los registrados por el SEA, y que sus
“labores” (dos reuniones en dos afios) se habian llevado a cabo con los mismos usuarios del SEA que participaban
regularmente en el servicio. Sélo esto nos da una muestra del terrible subregistro existente en la zona.

Entre éstos el Dr. Negrete ubico los siguientes: migracion, turismo, presencia de cuarteles militares en algunas zonas, un
alto nimero de poblacién flotante, esto es, migrantes de Centroamérica que van de paso hacia el norte del pais, también de
poblacién fija de inmigrantes tanto mexicanos como extranjeros que se han establecido en San Cristdbal, entre otros.
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Ademas de que las registradas por el SEA son aquellas personas que llegan
solicitando tratamiento o son referidos por algun médico privado; no se trata en
ningun caso de una estrategia de deteccion y control epidemiolégico por parte de
la SSA.

Respecto a las historias de vida presentadas a continuacion, en el caso de los
usuarios del SEA se trata de una narracion hecha por el antropélogo basado en
las entrevistas, tanto en profundidad como informales, llevadas a cabo con los
pacientes.

En el caso de la mujer no usuaria del SEA, la narracion es en primera persona. La
labor del antropdlogo consistid en organizar los didlogos contenidos en las
entrevistas como si se tratase de una narracidon continua y sin interrupciones por
parte de la entrevistada.

Esto responde a una eleccion metodoldgica. Se trata de marcar una diferencia
entre aquellos integrantes del SEA que tienen una relacion directa con la
institucion y, por otra parte, aquella mujer relacionada indirectamente con la

institucion.

2. USUARIOS DEL SEA
1. Don José
A) Su vida
Don José Aguilar tiene 69 afios, vive solo en una colonia de las afueras de la
ciudad. Es originario de San Cristobal pero ha residido en distintos lugares de la
republica en diferentes etapas de su vida. Hoy tiene poco mas de diez afios

residiendo de nueva cuenta en San Cristébal. Trabaja como sastre en un pequefo

taller que tiene contiguo a su casa, este oficio lo aprendié muy joven y desde
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entonces lo ha ejercido. So6lo su exesposa, sus dos hijos, varones ambos, y su
hermano saben que tiene SIDA.

El cabello negro, brilloso, resalta a primera vista. Sorprende que una persona de
su edad pueda conservar tal negrura en la cabellera, se adivina un tinte. El
bigotillo perfectamente recortado extiende la negrura de la cabellera hasta medio
rostro, contrastando con las arrugas que se amontonan bajo los parpados ya
vencidos y en el cuello como un colguijo carnoso que se sostiene con el primer
botdn del ajustado cuello de la camisa.

De figura redonda y pequena, vientre abultado; manos finas y de movimientos
precisos; manos de sastre. Siempre con camisa abotonada hasta el cuello,
pantalones de algodon y zapatos lustrosos; pulcritud y cuidado en el vestir.

Su nifiez la paso en San Cristébal, entre la escuela, los juegos y algunos trabajillos
para ayudar a sus padres con las labores del hogar. Recuerda a su padre como un
hombre estricto pero justo, lo educd con rigor, situacién de la que hoy se siente
agradecido. Su madre era una mujer carinosa y platicaba mucho con él; le contaba
de su nifiez y de sus abuelos.

Desde joven salié de San Cristébal para trabajar y ganar algo de dinero. Antes de
los dieciocho afios ya estaba viviendo en la capital, Tuxtla Gutiérrez como
ayudante del dueno de un puesto de fruta en el mercado local.

Fue precisamente durante su estancia en la capital, que tuvo su primer
acercamiento con el oficio de sastre. Alguien le comenté que un sastre estaba
buscando un ayudante y sin saber bien a bien que esperar, se presentd y obtuvo
el trabajo.

Dur6é algun tiempo, el suficiente para aprender los rudimentos del oficio y
posteriormente se trasladé a la ciudad de Tapachula, Tabasco. Ahi inicio
formalmente su actividad como sastre, como ayudante de un maestro sastre.

En tanto ir y venir no recuerda cuando empezé a ingerir bebidas alcohdlicas,
reconoce que en ese tiempo era algo comun que con los pesos que se ganaba
trabajando se fuera a una cantina, eso lo hacia ya sentirse mayor. Estaba solo y

no tenia familia asi que su Unica preocupaciéon era comer y beber.
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Alrededor de los veinticinco anos considerd que era el momento de sentar cabeza,
por lo que se traslad6 de regreso a San Cristobal de las Casas, con el objeto de
buscar esposa. Recuerda que se presentaba en los bailes y fiestas que se
organizaban y fue ahi donde conoci6 a su futura esposa. El cortejo durd un par de
anos y posteriormente se casaron. Su sastreria le daba para vivir sin muchas
preocupaciones y empezaba a vivir sin tanto ajetreo.

En algun momento de su matrimonio y ya con dos hijos a cuestas empez6 a llegar
del trabajo cada vez mas tarde y cada vez mas borracho. Lo que él llama “el
habito” de tomar alcohol nunca se le quitd y por el contrario, ahora que ganaba
mejor, tomaba mas. Su esposa lo aceptd en silencio y asi duraron algunos afnos.
Hasta que sus prolongadas ausencias producto de las borracheras con la
consiguiente falta de dinero en casa, obligd a su esposa a marcharse con sus hijos
a casa de sus padres.

Entonces decidié dejar a sus hijos para irse a Tabasco, creia que s6lo eran una
carga y que ademas era la obligacion de su madre el cuidarlos y atenderlos, “(...)
En ese tiempo yo no tenia conciencia, no sabia lo que era criar hijos, yo solo
pensaba en irme a tomar y ya, Dios me perdone pero no me importaba si comian

o no (...)", un buen dia simplemente los abandoné y se marcho hacia Tabasco.

Pretendi6 probar suerte en Tabasco y Veracruz, con el alcohol como constante y
la cartera vacia como realidad. Intentd trabajar de sastre en esos estados, pero
siempre, tarde o temprano, acababa siendo vencido por el alcohol. Recuerda con
cierta tristeza el momento en el que tuvo que robar al duefio de una sastreria en
Villahermosa, quien lo habia convertido mas en su amigo que en su empleado:
“(...) Estaba muy metido en el vicio, lo que me ganaba a la quincena en la sastreria
no me duraba ni una semana; a veces faltaba al trabajo como tres dias seguidos,
la mera verdad el sefior Rodriguez, el duefio, no sé ni como me aguanté tanto,
pero cuando le tomé el dinero, ahi ya ni lo quise ver, nomas agarré mis cosas y

me fui a tomar, ya me urgia irme al vicio (...)”
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A raiz de ese hecho se fue para Veracruz, escapando del sefor Rodriguez pero
también con la esperanza de encontrar una nueva vida. Sin embargo en Veracruz,
lo mismo. Trabajillos que apenas le permitian malcomer, “(...) y malbeber, fijese
que habia veces que preferia tomar que comer, asi andaba yo de vicioso (...)".
Cuando al fin logré conseguir un trabajo mejor pagado en una lavanderia, en la
primera semana de trabajo falté tres dias seguidos y al cuarto llegé aun bajo los
efectos del alcohol y lo despidieron.

Fue esa la primera vez que tuvo contacto con lo que él denomina como “la palabra
del sefior”. Alguien (no recuerda quién, ni dénde) le habia comentado que habia
un templo cristiano en donde lo podian ayudar con su vicio. Descubrir “la palabra
del sefior’ lo mantuvo lejos del vicio durante algun tiempo; él mismo no recuerda
cuanto tiempo pudo haber sido antes de regresar de nuevo a la bebida; el
alcoholismo le causé estragos en la memoria y muchas cosas apenas las
recuerda, muchas no, para la mayoria le resulta imposible establecer fechas o
afios. Se marcho6 de nueva cuenta y regresé a San Cristdbal, intentando recuperar
a su esposa y a sus hijos.

Cuando regres6 fue a visitarlos, aun vivian en casa de su suegra, al principio no lo
querian recibir, les dijo que ya no tomaba, que se habia acercado a Dios y que
queria compensarles por todo lo que les habia hecho y lo que no les habia dado.
Su esposa lo aceptd con la condicion de que ya no tomara mas y el aceptdo. Con
apoyo de su suegra puso de nuevo su sastreria y empez06 a trabajar ahi. Todo iba
bien, empezaba a recuperar viejos clientes y no le iba tan mal. Pensaba asistir a
un templo que estaba cerca de su casa, pero como queria recuperar el tiempo
perdido trabajaba hasta muy tarde y no tenia tiempo. Tenia la idea de trabajar
fuerte unos meses y después unirse a un templo.

Al estar de nuevo en San Cristobal, empezé a frecuentar a sus viejos amigos; fue
cuestion de tiempo para que empezara a beber de nuevo: “(...) yo sé que si no
hubiera dejado de ir al templo, si no me hubiera alejado de la palabra del sefior,

me hubiera salvado, pero asi y con esas personas, volvi al vicio (...)".
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Esta vez su alcoholismo adquirié tintes mas violentos, puesto que si antes no
habia llegado al extremo de golpear a su esposa o a sus hijos, en este momento
era una escena cotidiana: llegaba ebrio y la emprendia a golpes contra su esposa
y a veces contra sus hijos también, quienes por entonces no tendrian mas de doce
anos.

Un buen dia dice que Dios le mandé el mensaje de que se tenia que curar, asi que
decidié irse lo mas lejos posible para poder hacerlo. Tenia un pariente que vivia en
Monterrey, asi que se fue para alla buscando escapar del alcoholismo que lo
estaba acabando. Su pariente, “uno de esos parientes lejanos que uno casi no ve”,
lo ayudd a instalarse en un cuarto y sabiendo de su problema, poco después lo
dejo a su suerte.

Trabajé en lo que pudo, pero todo lo que ganaba se lo gastaba en bebida.
Conseguia pequefios trabajos que le permitian sobrevivir, a veces no tenia ni para
comer; sin embargo siempre tenia para beber. Es asi como se convirtié en asiduo
asistente a cantinas y prostibulos. Gastando los pocos pesos que ganaba casi de
inmediato. Hasta que un buen dia le empezaron unas diarreas terribles que no le

paraban con nada.

Desconoce bien a bien el momento en el que se contagid, culpa a su alcoholismo
como factor: “(...) estando en el vicio uno no sabe ni dénde se mete, ni con qué
mujer, yo anduve en muchos lugares de los que ni me acuerdo, seguramente por
ahi me dejaron este regalito (...)”

De lo que si esta seguro es que fue en la ciudad de Monterrey, Nuevo Leon, a
dénde se habia ido a vivir buscando una salida a su alcoholismo y al abandono de
su esposa e hijos. Haciendo calculos piensa que desde el momento del contagio
hasta la aparicion de las diarreas hubo mas o menos cinco afios. Calcula estos

cinco anos porque fue el tiempo que llevaba sin beber. A raiz de un fuerte pleito en
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un prostibulo que se encontraba en la zona conurbada de Monterrey, en el cual
estuvo a punto de morir acuchillado, decidi6 dejar de beber.

A partir de ahi se acercé a un templo cristiano y le puso un nuevo rumbo a su vida.
Dej6 de beber, dejé de frecuentar cantinas y prostibulos, regresé a San Cristébal,
retomé su oficio de sastre y se convirtié en asiduo asistente a las celebraciones
religiosas de su templo. Por eso puede calcular el momento aproximado del

contagio en hace poco mas de quince anos.

B) La notificacion del diagnéstico

Algunos de sus vecinos le recomendaron tés y remedios que hoy no recuerda
porque “por tanto alcohol a uno se le acaban los recuerdos”, que de cualquier
forma no le fueron de mucha ayuda.

Como pudo fue a una clinica del gobierno a que lo viera un médico. Tras haberlo
auscultado y realizado el interrogatorio diagndstico, le dijo sin mas ni mas que era
muy probable que tuviera una enfermedad seria, pero que no podria saberlo hasta
realizarle unos estudios. El médico se negd a decirle de qué enfermedad podia
tratarse y le ordend unos examenes de sangre.

Don José pensd que podria tratarse de algo del estobmago, por eso las diarreas.
Paso6 casi una semana antes de que tuviera otra cita para saber el resultado de
sus pruebas. ElI médico lo recibié normal, recuerda que incluso le dio los buenos
dias y le pregunté como habia estado en la semana, bromearon un poco acerca
de los cambios de temperatura tan bruscos que estaban teniendo lugar esos dias.
Don José se relajo e incluso llegd a pensar que, de acuerdo a la actitud del médico
no era nada grave lo que tenia.

En determinado momento el médico le coment6 que ya tenia los resultados de sus
pruebas y que antes de cualquier cosa tenia que volverle a hacer otras pruebas
para estar seguro, pero lo que podia decirle era que habia salido positivo para
VIH.
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Le pregunto si sabia algo acerca de la enfermedad y ante una negativa silenciosa
y desconcertada por parte de Don José, el médico le explicd detalladamente el
curso clinico de la enfermedad y los probables tratamientos.

Don José recuerda haber salido del consultorio como si cargara una sentencia de
muerte sobre sus espaldas.

Le dieron unos nombres y direcciones de lugares donde podian atenderlo en
Monterrey, sin embargo decidio regresar a San Cristobal y atenderse ahi. Pensaba
que estaba en los ultimos momentos de su vida y queria morir en su ciudad de
origen.

Una vez en San Cristobal contacto al SEA local y comenz6 a asistir regularmente
por su tratamiento, encontrando apoyo y ayuda por parte de la Dra. Infante, lo que

lo ayudd a continuar asistiendo.

C) EI SEA

Asume que tiene un liderazgo entre los pacientes del SEA:

“(...) por mi edad o porque yo siempre he ido sin mentiras y diciendo las cosas
como son, creo que los comparieros me respetan mucho, saben que yo no tengo
miedo de decirles sus cosas a los doctores de aqui o de Tuxtla, si algo no esta
bien yo soy el primero que lo dice, a veces la gente piensa que soy medio
problematico, pero siempre es por nuestros derechos, por eso creo que los
comparieros me consideran mas que a otros para preguntarme y que incluso les
ayude a resolver sus problemas o que vaya yo a hablar con la Dra. Infante de algo
que no esta bien (...)".

Considera que el tener SIDA es algo que no debe esconderse ni ocultarse; aun asi
asiste al SEA con una bufanda que le cubre hasta la mitad del rostro y completa el
trayecto hacia el consultorio sin demoras, sin detenerse en ningun lugar y sin
voltear la cabeza o hacer ningun movimiento fuera de los pasos serios y

ensayados hacia la Dra. Infante.
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En dias calurosos opta por un pequefio sombrero, de los denominados de
‘Panama”, lo calza hacia delante del rostro, oscureciéndolo e imposibilitando
poder verlo directamente a los ojos.

Asume el discurso del respeto a los derechos de las personas que viven con
VIH/SIDA, conoce las iniciativas, los decretos y las leyes en esta materia. Exige
respeto y agradece por el medicamento; considera a sus companeros del SEA
como demasiado pasivos y explica que muchos de ellos a lo mejor hacen bien en
no meterse en problemas. Contradicciones que unicamente se resuelven en la
perspectiva de Don José.

Se considera el principal amigo de la Dra. Infante entre los pacientes del SEA, la
doctora lo visita regularmente en su sastreria para enterarse de su estado de
salud y para platicar acerca de las situaciones cotidianas que se viven en el
servicio. Don José refiere que su vinculo con la Dra. Infante es mas que la simple
relacion del médico con su paciente; es una relacién de amistad.

Cuando hubo un caso de desabasto del medicamento fue él quien escribid cartas
a Tuxtla, la capital del estado solicitando apoyo de las autoridades estatales de
salud. Sin embargo lleva la negativa a profundizar en este caso a niveles totales:
“(...) son acuerdos que se toman entre nosotros y que no podemos violar, yo que
mas quisiera que contar todo, pero algunas personas de la direccion andan
todavia por ahi y si se enteran que hablamos de eso nos pueden perjudicar (...)"*".
La amistad con la doctora Infantes le resulta necesaria para sobrellevar su
enfermedad, puesto que sus hijos estan alejados de él. A veces lo visitan una vez
cada quince dias, a veces una vez al mes; le traen algo de fruta o alguna ropa que
necesita arreglo. Su relacién es distante y fria, Don José sabe que se debe al
maltrato que tuvo con ellos cuando nifios. Ha querido remediar este alejamiento
pero sus hijos no han querido. Con tristeza reflexiona acerca de que si no tuviera
SIDA probablemente sus hijos no lo visitarian. Siente que cada vez que llegan es

nada mas para ver si ya se murio.

97 . iy . TR -
Este asunto se tratara en el capitulo VI: El sujeto y la institucion: crénica de un encuentro.
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Con su exesposa no tiene relacion alguna, sabe que le pregunta a sus hijos por su
salud pero no ha hablado con ella en afos. Tiene un sobrino que trabaja en un
taller de bicicletas contiguo a su sastreria; sabe que su tio esta enfermo, pero no
sabe de qué. Piensa que fue de tanto que tomo que algo ya no le funciona bien.

A sus veintitrés afos, en realidad no tiene mucho tiempo para dedicarselo a su tio;
llega al taller a las nueve de la mafana, cierra de dos a cuatro para comer y
regresa a trabajar hasta las siete de la noche, a partir de ahi no tiene mayor
contacto con el. Durante el dia casi no lo ve, a pesar de estar junto a él, porque
siempre esta trabajando en las bicicletas y el tiempo libre se lo pasa platicando o
comiendo cualquier cosa con sus ayudantes.

Don José en realidad sobrelleva la enfermedad por si mismo y con ayuda de la
gente de su templo. Se refugia en su sastreria, en su templo y en la amistad con la

Dra. Infante para poder salir adelante dia a dia.

2. Vicente

A) Suvida

Vicente Garcia Fernandez tiene 32 afnos, es originario de San Cristobal y ha vivido
toda su vida en esa ciudad. Termind el primer afo de secundaria pero como desde
muy chico tuvo que trabajar, la necesidad lo hizo dejar de estudiar.

Cabello negro, corto; Tez blanca que enmarca una figura delgada a la que por sus
movimientos agiles podemos adivinar como de deportista. Hombros estrechos y
cabeza gacha, mirada triste y semblante serio; Vicente sonrie con dificultad pero

habla con facilidad.
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Su nifiez fue tranquila, no habia mucho dinero pero en su casa nunca falté lo
indispensable. Desde muy pequefio empezo6 su pasion por el futbol, pasion que
hoy lo tiene como arbitro y jugador en una liga local. Justamente el futbol era el
principal problema con sus padres, lo mandaban a ayudarle a su padre en su
trabajo mientras que él preferia estar jugando al futbol con sus amigos. El trabajo
con su padre era muy cansado: tenia que ayudarlo a cargar y descargar los
objetos diversos que transportaba en su camioneta como “fletero”.

Con algunas dificultades logré terminar la primaria y el primer afio de secundaria.
Fue entonces cuando su padre tuvo que vender la camioneta y Vicente dejo de
estudiar para empezar a trabajar sin el cobijo paterno.

Desde entonces ha trabajado como empleado en diversos negocios, desde
restaurantes y posadas hasta mueblerias y farmacias.

Cuando tenia quince afos aproximadamente, empez6 a tomar, se iba con un
grupo de amigos con los que jugaba en un equipo de futbol. Al principio eran unas
cervezas después cada quién se iba a su casa. Pero fue subiendo de tono y cada
vez se quedaban mas noche y tomaban mayores cantidades de alcohol. Hasta
que sin darse cuenta tuvo su primera borrachera, y la segunda, y la tercera;
finalmente fueron tantas hasta que les perdi6 la cuenta.

En su casa sus tres hermanos mayores eran iguales, asi que nadie le decia nada.
Asi pasaba los dias, trabajando entre semana y bebiendo los dias de descanso.
En esos momentos de borrachera con sus amigos, se volvia muy avezado, alguna
vez recuerda haber despertado en Comitan, otra mas en algun hotelucho de
Tuxtla Gutiérrez; las mas de las veces terminaban en alguno de los
establecimientos que ofrecen variedad de bailarinas desnudas, denominados

“table dance” y que se encuentran a las afueras de San Cristobal.

B) La notificacion del diagnéstico
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Era un jueves por la noche, lo recuerda perfectamente, se encontraba arbitrando
un juego de futbol rapido, cuando de pronto sintié que le faltaba aire y que una
debilidad le recorria todo el cuerpo, tuvo que salir del encuentro y al dia siguiente
no pudo levantarse para ir a trabajar. Su madre lo obligd a ir al médico,
preocupada como estaba por los efectos que el abuso del alcohol pudiera tener en
su hijo. Vicente asistié con un médico privado y le realizaron examenes generales.
Al momento de escuchar las palabras VIH positivo, Vicente supo que su vida
nunca seria la misma.

A partir de ahi fue canalizado al SEA y empezd con su tratamiento y asistencia
constante a las revisiones médicas de rutina. Por el miedo y la incertidumbre se
acerco a la iglesia catdlica y comenzo a asistir a una parroquia que estaba al otro
lado de la ciudad con respecto a su domicilio; esperaba que ahi nadie lo
reconoceria.

Lentamente empezd a beber menos y asistir mas a las celebraciones religiosas de
la parroquia, siguio trabajando y empezd una relacién afectiva con una vecina.
Ademas de aquel episodio que habia sufrido en la cancha de futbol rapido, en
realidad no se sentia enfermo.

Seguia arbitrando y jugando futbol, trabajaba de lunes a viernes y seguia su vida
normal. Dudaba que el resultado de aquella prueba hubiera sido correcto, sabia
que habia tenido muchas relaciones sexuales en los “table dance” tanto de
Comitan como de Tuxtla y San Cristébal; no estaba seguro de haber utilizado
condon en todas ellas, pero aun asi dudaba de la precision de la prueba, puesto
que se sentia como nunca en su vida.

La Dra. Infante lo recibi6 y le pidi6 los resultados de la prueba que le habian hecho
y donde salia como VIH positivo, a partir de ese momento empez6 su tratamiento
con ARV y sus citas de control semanal. No se le realizé inicialmente ninguna otra
prueba para confrontar el resultado inicial de la prueba ELISA realizada en un
laboratorio privado en San Cristébal. Fue hasta pasados seis meses cuando le

volvieron a realizar otra prueba, cuyo resultado fue positivo para VIH.
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Vicente siempre se pregunto ¢y si los resultados estaban equivocados? ¢y si en
realidad no tengo SIDA? En fin, estas dudas nunca se atrevio a plantearselas a la
Dra. Infante, dado que por otra parte pensaba que si ella era doctora, a lo mejor
tenia razon.

El hecho de que no le hicieran ninguna otra prueba los primeros seis meses para
confirmar el diagndstico le resultaba inquietante. Asi que para tratar de calmarse
empezo6 a beber de nuevo, al principio era sélo un par de cervezas en la comida,
pronto aumento otro par por la noche para poder dormir.

Después de un mes de ausencia en su casa, sus padres decidieron ingresarlo en
un centro de rehabilitacion para alcohdlicos de los comunmente denominados
“anexos”, en el que estuvo dos meses.

Regreso al tratamiento, a la parroquia; a su vida “normal”. Aumentd su jornada de
trabajo hasta los domingos por la tarde, confiaba en que al estar ocupado todo el

tiempo, se le quitaran las ganas de irse por ahi con sus amigos a beber.

C) EI SEA

Su relacion con el SEA ha sido reducida a acudir por su medicamento y a sus citas
de control, se ha rehusado a participar en cualquier actividad complementaria.
Refiere su trabajo como justificacion; pero finalmente confiesa tener miedo a ser
“descubierto” como VIH positivo.

Acude al SEA con una gorra deportiva, con una larga visera que le cubre los ojos,
ya inexistentes tras unos lentes oscuros; entra al hospital rapido, con movimientos
calculados y medidos para no toparse de frente con nadie en el trayecto. Sale con
la cabeza agachada, deprisa, desesperado por alcanzar la calle. Finge hurgarse la
nariz para poder esconder aun mas su rostro. Esto se repite a lo largo de los
meses.

Vicente tiene la ilusién de casarse con su novia, ella tiene veinticinco afios. Llevan

ocho meses de noviazgo, su familia lo acepta y se ven constantemente; salen al
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parque y ella lo acompana a los juegos que arbitra. Han hablado de matrimonio
vagamente pero aun no hay planes de boda en el horizonte. Sélo hay un pequefio
problema: ella no sabe que Vicente es VIH positivo.

El esta desesperado, no sabe si decirle 0 no, de qué forma hacerlo o cudl podria
ser su reaccion al enterarse de esta noticia. Hasta el momento su relacion no a
alcanzado la confianza como para tener relaciones sexuales, pero Vicente sabe
que ese momento inevitablemente llegara y la ansiedad lo acaba al imaginar lo
que podria suceder.

Confiesa que quiza ese seria el unico momento en el que estaria dispuesto a
confesarse con su novia. La incertidumbre no le permite dormir, ;qué tal que su
novia lo acepta asi, con esa bendita enfermedad como el dice? En algun lugar
leyé de un hombre que estaba en su misma situacion y su novia lo aceptd y lo
apoy6 para salir adelante, s qué tal que a él le sucede lo mismo? Por el momento
no se quiere arriesgar.

Es demasiado pronto para pensar en decirle y ademas piensa que puede ser que
ni siquiera esté enfermo, porque si no se siente mal, no cree que nada esté tan
mal en su cuerpo como para poder llevarlo a la muerte.

El cambio de consultorio y la asignacion de la antigua enfermera del SEA a otro
servicio los considera como situaciones de la Dra. Infante. No se quiere meter en
problemas, porque mientras le den el medicamento a él no le importa nada mas.
Sabe que como paciente del SEA tiene derechos, Don José Aguilar ha platicado
con él y le ha dicho cuales son sus derechos y le ha pedido que lo ayude a que
mejoren las condiciones del servicio, pero Vicente no quiere saber nada de eso,
¢y si un buen dia deciden ya no darle las medicinas piensa, que haria? No, él
prefiere no dar problemas y se da por bien servido al tener su medicina cada que
la necesite. No quiere incomodar a las autoridades, no es como Don José,
ademas puede que ni siquiera esté enfermo. Y si Dios le mandd “esta bendita
enfermedad” sera por algo.

Al preguntarsele acerca del caso de desabasto de medicamento registrado meses

atras, inmediatamente afirmé que “(...) eso es cosa de la doctora, yo la verdad no
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me meti para nada (...)" y al preguntarle si sabia algo del caso contesté seco:
“(...)pues la verdad solo las cosas que se dicen, pero eso quedamos en no
comentarlo con nadie, es algo de nosotros, del grupo (...)".

Su familia le dice que los esta engafnando, que no esta enfermo, que se ve muy
bien. El insiste en que no se trata de ningin engafio. Pero después de tantas
mentiras dichas para poder seguir bebiendo simplemente ya no le creen. Piensan
que se trata de otro pretexto para regresar a la bebida de nuevo.

Afortunadamente el trabajo solo le permite llegar a dormir a su casa y no convive
demasiado con sus padres y hermanos. El poco tiempo libre que le queda se lo
dedica a su novia y al futbol.

Vicente se ha acercado a Dios, especula con respecto a si su abuso del alcohol
tuvo como consecuencia el VIH. Como una especie de castigo divino. Pero de
inmediato rechaza esta idea: “(...) Dios perdona, no castiga, somos nosotros
quienes nos castigamos con nuestros pecados (...)".

De sus companeros del SEA solo tiene trato con Don José, a quien ve
ocasionalmente. No le interesa confraternizar con los demas, no le interesa
participar en el grupo de autoayuda, dice tener toda la ayuda que necesita en Dios
y en su parroquia.

No quiere tener relacién con ninguna de las personas que, fuera de su familia,
saben que es VIH positivo. Ni la Dra. Infante fuera del SEA, ni el Dr. Negrete, ni
sus companeros del SEA. Su trato con Don José es un poco mas cercano porque
este representa una especie de liderazgo entre los pacientes del SEA, y es a
través suyo como se entera de algunas situaciones relacionadas con el servicio.
Ha dejado de tomar desde que la Dra. Infante le enfatizé fuertemente que su
abuso del alcohol podria empeorar su condicion en poco tiempo. Llora con
frecuencia por no saber qué hacer y cuando se siente asi de mal acude a su
parroquia buscando cobijo en los brazos de Dios.

Es renuente al contacto con las demas personas; al contacto fisico. Sabe que el
simple contacto casual, de saludos y despedidas o abrazos o besos no son

medios de contagio, pero aun asi tiene miedo.
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Su saludo de mano es fugaz, con la manga de la chamarra a media mano y
practicamente se trata de un roce mas que de un apretéon de manos. Con su novia
es con la unica con la que no siente miedo de tocarla. De tomarle la mano y
besarla. Pero no acercamientos mas intimos, porque eso, al menos hoy no puede
ser, de acuerdo con Vicente.

Su vestimenta da cuenta de este temor al contacto: grandes chamarras deportivas
siempre cerradas hasta el cuello, de largas mangas hasta cubrir poco mas de la
mitad de las manos; gorras y lentes oscuros que esconden por completo el rostro;

pantaldn largo en todo momento, incluso cuando arbitra; forrado de pies a cabeza.

3. Doina Lucha
A) Suvida
Maria de la Luz Villa es originaria de San Cristébal. Sus sesenta y cuatro afios se
expresan en el cabello completamente cano, arreglado en una trenza larga y

precisa; la piel, arrugada y cansada; las manos con principios de artritis y el

caminar lento y pausado.
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De mirada triste y cabizbaja, se le ilumina el rostro, sin embargo, cuando habla
acerca de sus hijos. Tuvo cuatro de los cuales “solo se le dieron dos”. Dos varones
fallecieron.

Uno muri6 al nacer, en su casa en San Cristobal, la estaba atendiendo su mama,
“(...)porque el bendito chamaco se adelanté y no hubo tiempo de ir por el
doctor(...)". Bien a bien no sabe las causas de la muerte, s6lo expresa, laconica
que “(...)dios lo quiso llamar antes y hay que tener fe y resignacion en el
santisimo(...)". El otro hijo murié en un accidente automovilistico cuando tenia 16
afios, iba con unos amigos, bebieron, chocaron, murieron dos.

Tiene una pequena miscelanea en la entrada de su casa que le da para comer,
aunque no para mucho mas. Su vida transcurre entre su pequefio negocio, sus
dos gatos y las ocasionales visitas de sus dos hijos restantes. Uno de ellos vive en
la capital del estado, Tuxtla Gutiérrez y el otro en Comitan de Dominguez, a pesar
de encontrarse relativamente cerca (en ambos casos a dos horas de camino por
tierra, aproximadamente) no la visitan mas de una vez a la quincena.

Siempre ha residido en San Cristébal, donde estudi6 hasta la primaria porque tuvo
que empezar a trabajar y poco después se caso. A su marido lo conoci6 en una
fiesta a la que la invitaron unas conocidas suyas, se frecuentaron algunos meses y
se casaron.

El no la dejaba trabajar, asi que para que no se aburriera, con lo obtenido por la
venta de unos borregos que tenia le puso una miscelanea en su casa.

De esta forma ella quedd contenta porque estaba ganandose algo de dinero con
un trabajo propio y Don Cuco, su esposo, la tenia sin trabajar fuera de su casa
como habia deseado desde el principio.

Su matrimonio fue a menos, en la medida en que pasaron los afios y que se
fueron los hijos, entraron en una dinamica rutinaria en donde dofa Lucha refiere
que estaban juntos “(...) mas por costumbre que por otfra cosa (...)".

Asi las cosas un buen dia se percaté que su esposo habia incrementado sus
salidas con sus amigos, para ingerir bebidas alcohdlicas. Sospechaba que asistian

a una cantina cercana que conocia y por eso no se preocupaba tanto.
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Sin embargo un dia una vecina le comentd que por ahi se decia que su marido
andaba en malos pasos y que “se iba con mujeres”. Algo que sospechaba
repentinamente cobraba cierta corporeidad en la forma del chisme. Asi estuvo un
tiempo, sin decirle nada a su marido pero atenta a cualquier indicio.

Un buen dia lo siguio y lo vio entrar a uno de tantos centros nocturnos que rodean
San Cristébal y en donde el clamor popular los ubica como centros de
prostitucion®.

Una vez que hubo regresado a su casa lo confrontd con respecto a su conducta y
le exigié saber si tenia una amante. La respuesta de Don Cuco fue un bofeton que
la derribé y le dejo una contusion en el pémulo izquierdo.

Nunca volvié a tocar el tema, por temor a ser golpeada de nuevo y porque de
alguna manera penso que habia ido demasiado lejos al cuestionar de esa forma a
su marido. Hoy Dofia Lucha reconoce que debidé haberlo abandonado en ese
momento, pero como se trataba de la primera vez que le ponia una mano encima
y al dia siguiente le pidié una disculpa bafiado en lagrimas, le resulté mas facil
seguir con él, y afirma: “(...) yo pensaba que él era mi marido y que si me habia
puesto la mano encima era porque sinti6 que me habia pasado de la raya, yo creia
que para bien o para mal lo tenia que aguantar y seguir con él (...)".

No recuerda la fecha exacta en la que esto sucedid, refiere que fue cuando se les
murié una perrita que tenian, por lo que no debe tener mas de diez afos.
Finalmente y tras varios afios de indiferencia se separé de su marido, él ya tenia
otra mujer a la que le habia puesto casa por lo que aceptd si ningun problema.
Dofa Lucha se quedd con la casa en la que vivian y continudé con la miscelanea
como unico sustento.

Su salud siempre fue buena, no recuerda haberse enfermado de algo que

necesitara hospitalizaciéon o que la hubiera dejado en cama varios dias, refiere que

98EI Dr. Negrete, refiere a dichos centros nocturnos como una zona de comercio sexual tolerado por el gobierno municipal,
en donde han iniciado una estrategia de trabajo encaminada hacia el mejoramiento de la salud sexual de quienes ejercen el
comercio sexual en la zona. El primer paso que se ha puesto en marcha es la distribucion de un carnet de servicios médicos
entre las mujeres que laboran en estos centros, en los cuales se establece una calendarizaciéon de citas con un médico de
la jurisdiccién para la realizacion de pruebas para detectar y controlar cualquier posible enfermedad venérea. Dicho
programa se encuentra en su primera fase, esto es la distribucién gratuita de los carnets, por lo que aun no se tenian
resultados acerca de la respuesta obtenida por las autoridades de salud.
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incluso después de dar luz a sus hijos siguioé trabajando en la miscelanea sin
ningun problema. Por eso le extrafid cuando se empez6 a enfermar de catarros y
toses incontrolables.

Fue con un médico de San Cristobal quien le receté unas medicinas que no la
ayudaron mucho. Sus problemas de salud lejos de solucionarse parecian
empeorar, asi que se fue a ver a un médico particular de Tuxtla Gutiérrez que le
habia recomendado una vecina. El médico le mand6 a hacer varios analisis de
sangre y le hizo preguntas acerca de si ella habia tenido otro u otros esposos
antes del actual, que si habia recibido transfusiones de sangre o que si recordaba
que la hubieran inyectado con una jeringa que no estuviera nueva. A Dofa Lucha
se le hicieron muy raras estas preguntas, sin embargo las respondio y se fue a su
casa pensando que no era nada grave. Tenia cita quince dias después, sin
embargo a la semana la llamaron del consultorio pidiéndole que fuera lo antes

posible a recoger los resultados de sus analisis.

B) La notificacion del diagnéstico

Era un jueves por la manana, lo recuerda perfectamente, llegd temprano al
consultorio una hora antes de la cita, estaba ansiosa, no pensaba que fuera nada
grave pero aun asi la premura con que exigieron su presencia le resultaba
desconcertante.

Tuvo que esperar media hora antes de ser atendida porque el médico se
encontraba dando una consulta. Se entretuvo con algunas revistas de
espectaculos que yacian desordenadas sobre una pequefia mesa central,
alrededor de la cual habia sillas de plastico como sala de espera.

No olvidara nunca la mirada del médico cuando la vio entrar al consultorio. En ese
instante supo que algo andaba mal. EI médico esgrimia un rictus serio, seco,
desconcertante. La saludd, lo not6 un tanto nervioso y se percaté de que le estaba

dando la vuelta a algo.
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Asi que decidié preguntarle directamente si algo andaba mal. EI médico comenzo
a explicarle la nosologia del VIH/SIDA, con términos médicos, Dofia Lucha refiere
que no entendia nada de lo que le decia, ademas porque en ningun momento
menciond la palabra SIDA o VIH positivo. Hoy que ha leido un poco acerca de su
padecimiento sabe que eso era lo que le estaba explicando el médico, pero en ese
momento no comprendia esas palabras que le sonaban huecas

Después de unos quince minutos el médico le preguntd si habia comprendido,
Dofa Lucha le contestd que no y le pidid que le explicara “(...) mas sencillo, con
menos palabras (...)". El médico le pregunto si sabia lo que era el SIDA, lo unico
que sabia era que se trataba de una “enfermedad que mataba a las personas” y
que era propia de los homosexuales que se drogaban. Cuando el médico
pronuncio las palabras “usted esta infectada con el virus del SIDA”, Dona Lucha
sintié que se le doblaban las piernas. A partir de ahi soélo recuerda al médico
hablando y ella como suspendida, tratando de asimilar lo que acababa de suceder.
Le hicieron otras pruebas que salieron positivas y ya no hubo duda del
diagnéstico. EI médico le comentdé que él ya no podia atenderla y le dio dos
direcciones a donde tenia que ir, una en Tuxtla Gutiérrez y otra en San Cristébal

de las Casas.

B) EI SEA

Desde el principio sintié afinidad por la Dra. Infante, su trato respetuoso y serio le
inspird confianza casi de inmediato. Recuerda como se tard6 un par de semanas
decidiéndose a ir al SEA.

Sabia que podia encontrar a alguien conocido y temia que supiera lo que tenia,

sin embargo su economia no le permitia asistir regularmente al centro ubicado en
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Tuxtla Gutiérrez por lo que no tuvo otra opcion que el hospital situado en San
Cristobal.

Dona Lucha acude al SEA con bufandas, lentes oscuros; pone algunos frascos en
una bolsa de plastico transparente y finge venderle productos de perfumeria a la
Dra. Infante. Confiesa tener miedo de ser identificada como viviendo con
VIH/SIDA, vy reflexiona que si alguien se da cuenta de sus constantes visitas al
SEA podria sospecharlo inmediatamente.

Por eso ided una estrategia para protegerse, fingiendo que le vende productos
diversos a la Dra. Infante; de esa forma justifica su presencia en el SEA y evita
habladurias con respecto a su persona.

No tiene relacién alguna con el personal que labora en el hospital, Unicamente con
la Dra. Infante. Dofia Lucha llega usualmente al hospital sonriente pero rapido,
saluda a algunas de las personas a las que su presencia constante les da la
familiaridad del saludo, se dirige velozmente al consultorio del SEA y unos pasos
antes de ingresar refiere en voz alta comentarios alusivos a la supuesta entrega
del producto que le trae a la doctora.

Pretende cubrir cualquier posible resquicio de duda con respecto a su persona.
Rara vez participa en las actividades organizadas por el SEA, quiere estar bien de
salud por lo que asiste regularmente a sus citas de control médico, toma sus
medicamentos disciplinadamente y cuida su alimentacion. En cuanto a cualquier
otra actividad que pueda poner en riesgo su diagnostico, se muestra renuente por
completo.

Al no haber tenido gran contacto con el personal del hospital y al aparentar ser
una amiga o conocida de la Dra. Infante, no puede contar mucho acerca de las
enfermeras o médicos. Dofia Lucha comenta “(...)yo voy a lo que voy y no me
quedo a platicar con nadie, asi yo no me meto con nadie y nadie se mete

conmigo(...)".

4. NO USUARIOS DEL SEA
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1. Lucia

A) Suvida

Me llamo Lucia Reyes tengo 32 afios y naci en un pueblo cerca de ciudad de
Guatemala, me criaron catdlica pero ahorita pues no la sigo mucho, o sea si tengo
mis santitos y todo y les pongo su altarcito y me encomiendo a ellos pero asi como
de tener la religion, pues no.

La verdad me acuerdo que de chamaca iba a la iglesia a estudiar eso que dan
para la primera comunion, el catecismo, pero ibamos pues nada mas a jugar y eso
y ya después dejé de ir por lo de mi mama que, pues que se salid de donde
viviamos y se fue con otro sefior y yo ya tuve que empezar a trabajar. Tenia como
doce afos cuando eso sucedio.

Estudié casi la primaria completa, pero por lo mismo de lo de mi mama ya no la
terminé.

No me hubiera gustado seguir estudiando, la mera verda’ no, yo no sali muy
buena para el estudio pues, nada mas iba porque me gustaba jugar y no me
gustaba estar en mi casa porque mi mama me ponia a hacer el quehacer y
ademas estaba sola; y en la escuela habia muchos nifos y podia jugar.

Dejé la escuela y ayudé a mi mama a las cosas de la casa, ya después nos fuimos
con el otro sefor y me puso de ayudanta de su mama, pues asi le decia él,
ayudanta, la verdad me agarrdé de su sirvienta y a mi que ni me gustaba hacer
quehacer. Le ayudaba a mi mama porque pues era mi madre o sea ella me parié y
no me quedaba de otra, pero a la sefiora esa yo ora si que no le debia nada como
para que me pusiera a hacerle su quehacer.

Mi mama no decia nada, estaba bien, con perddn, enjaretada con el fulano ese y
mientras estuviera con él no le importaba lo que me pasara, ademas ese tipo le

decia que segun era por mi bien, quesque yo no sabia hacer nada y segun que
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con su mama iba a aprender. La verdad ni aprendi, ni nada y nomas le hice el
favorcito de ser sirvienta y sirvienta de gratis a su mama.

Estuve asi como dos afios porque ya después mi mama también se cansé de
estar ahi y nos fuimos. Se cans6 porque la trataba mal, le pegaba pues, se iba a
echar trago y regresaba y por cualquier cosita la agarraba con ella, yo ya sabia
como se ponia cuando tomaba y nomas lo veia venir asi, tomado, y me escondia
para que no me fuera a agarrar.

Bendito sea Dios, nunca me agarr6. Una vez estuvo a punto, yo no lo habia oido
llegar y de repente lo vi enfrente de mi y me dio mucho miedo, pa’qué mas que la
verda’, y empecé a gritar y por suerte llegd mi mama y lo empezé a insultar y
cuando le estaba pegando bien y bonito el desgraciado, mi mama me grité que me
saliera y fuera a traer a alguien.

Sé que mi mama lo hizo para quitarmelo de encima, porque casi siempre que se
ponia asi le daba por, pues por calentarse con perdon, y a lo mejor ahi me queria
agarrar a mi.

Este tipo na’'mas escuchd que me sali y como que se calmod, como antes no habia
pasado que mi mama gritara asi, yo creo que como que se asustd, y ya después
mi mama me mando a traer porque yo estaba con una vecina y ya me fui pa’ la
casa y ya estaba cenando muy tranquilo el desgraciado.

Ya después de que mi mama dejé a este sefor, pues ella ya no quiso estar con
nadie, por lo que le habia pasado pues, y nos fuimos con una comadre de ella, asi
le decia pero creo que no eran nada. Con ella poco le duré el gustito porque nada
mas llegd aquel tipo a prometerle quien sabe que tanto y va de vuelta la burrita.
Me llevo con ella, pero al poco tiempo cuando empezé a pegarle otra vez ya mejor
me sali. Me fui primero con una tia que no se llevaba bien con mi mama, pero me
cargdé la mano y me fui de ahi también. Resulté que también me queria agarrar de
sirvienta, pero yo ya no era tan tonta, esa ya me la sabia y no me la hacian dos
veces.

Ya de ahi me fui con una amiga a su casa. Pero na’mas estuvimos como seis

meses y nos fuimos a un cuartito que nos ofrecié una persona que conociamos de
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por ahi. Ya sabes que una esta chamaca y se le hace facil todo y llega cualquier
fulano a decirte cosas, te habla bonito y una que es pendeja.

Ay esta pinche vida a veces me harta, en serio a veces me despierto y digo pero
Lucia, me digo, que pendeja eres ¢ Por qué haces esto o esto otro? casi siempre
después de que me iba a vivir con alguno y salia con su tomadera y eso

Parejas de fijo he tenido como cuatro, pero pues no se hacia uno, ni siquiera del
padre de m’ija, todos tomaban. Es asi, todos empiezan muy bonito y a l'ora de
I'ora les da por la tomadera y ya de ai’ ya valio.

De ahi mi amiga y yo nos fuimos porque en su casa de plano no aguantamos, a
ella le tundian cada que podian y yo, pues yo estaba ‘ora si que de arrimada
entonces me decian “haz esto o I'otro” y a mi nunca me ha gustado que gente que
‘ora si que esta igual que uno se las dé de muy aca.

Con ella la querian mandar a una como si me pagaran, o sea si estaba viviendo
ahi pero ni que me dieran de comer o algo ni se daban cuenta de que estabamos
ahi, ya nomas cuando les daba por desquitarse con mi amiga pus entonces si le
reclamaban y todo y le decian que segun yo andaba agarrando esto y que si hice
no se queé y que si le puse mala cara a su mama.

Nunca me pegaron ni intentaron pegarme, nomas faltaba, ya quisiera que esa
sefilora me hubiera intentado pegar, conmigo ni se metia, nomas de andarme
acusando con su marido, qué marido, con su acostén y ya muy cabroén el tipo si le
reclamaba a mi amiga y me decia que nomas me cachara haciéndole una groseria
a su mujer ya iba a ver como me iba.

Me fui de ahi por eso mismo, en una de esas el tipo ese llegaba con sus copas y
se le iba a hacer facil meterse conmigo, si quiso meterse con mi amiga y su mama
no dijo ni pio... ora conmigo menos, pero pues antes de que pasara mejor le dije
‘¢ sabes que? Que te aproveche si quieres estar ahi, es tu problema, yo hasta
aqui” y asi he sido siempre, a veces medio pendeja y se aprovechan pero cuando

digo hasta aqui es hasta aqui.
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Ya de ahi nos fuimos mi amiga y yo, si no era tan pendeja, se dio cuenta de a
como estaba el veinte y se fue conmigo. Y nos fuimos a un cuarto, una esta
chamaca y se le hace facil todo a una, nos fuimos con un tipo que vivia por ahi.

Lo conocimos de andar por ahi, no faltaba que te encontraras con la misma gente,
en fiestas y bailes y eso, pero no, primero no nos fuimos con él, asi de como de
irse no (sic), estdbamos juntas mi amiga y yo y él segun solo nos dejaba vivir en
su cuarto pero él no se quedaba, al principio no se quedaba, eso fue como su
engafno, que segun tenia a su mujer y que estaba muy bien con ella y que el
cuarto estaba ahi y que nos lo prestaba asi nomas.

Al principio no nos pidié nada a cambio, si éramos retependejas ¢ como pensamos
que nos lo iba a prestar asi nomas? si después ya se quiso cobrar el cabron,
empezo que si ya habia terminado con su sefiora y que si le dejaba su casa por
los nifios y que si se iba a pasar al cuarto nomas en lo que encontraba otro lugar.
Era su cuarto ni modo de decirle que no, ademas pues la supo hacer porque la
mera verda ni desconfiamos. Ahi pues jque no pasé! no pues luego de un tiempo
ai’ viviendo los tres en el cuarto pues nomas ni cuenta nos dimos y ya nos habia
emocionado a las dos con ser sus mujeres. Las dos creiamos que éramos sus
novias, asi de pendejas, de novias y todo todavia creiamos, y no nos habiamos
dado cuenta que nomas nos estaba haciendo el favorcito a las dos.

Nos dimos cuenta hablando, éste segun nos decia que no le dijeramos nada a la
otra que para que no hubiera problemas y asi estuvimos unos meses, pero
después platicando nos dimos cuenta y se le acabd el jueguito.

Al principio pensamos en dejarlo pero pues yo la verda si estaba, segun decia que
enamorada pero estaba nomas caliente la mera verda y pues no quise dejarlo y
como él me prefirid a mi pues se la hicimos a mi amiga y pues se tuvo que ir.

Yo quedé segun que como su sefiora, eso me decia, pero yo sabia que tenia a
otra sefiora y la verda no me importaba porque estaba mas conmigo que con ella,
como que Yo era no sé si asi pero como que su favorita y ademas me sentia ya la

gran sefiora o sea ya con marido.
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Al principio como que me estaba nomas tanteando y me trataba bien, para qué
voy a echar de cuentos pero ya después es cuando valid, me empez6 a meter asi,
¢,como diré? Pues o sea en esto de andar asi con uno y con otro.

La verda ni cuenta me di, yo estaba bien metida con él y no sé ni como me
convencié o sea fue de que me dijo que segun debia un dinero y que no podia
pagar y que lo iban a meter a la carcel si no pagaba, que si no tenia yo que le
pudiera prestar y le dije que no, pues yo ni trabajaba y lo vi asi bien mal varios
dias y le dije que cémo le podia ayudar, y pues en mala hora se lo fui a decir.

El muy muy me tomé la palabra y terminé yéndome con el que segun le habia
prestado el dinero. Me fui con él y ya de ahi nada fue igual. Tenia veinte afios.

Es como cuando uno sabe que puede hacer un dinero facil, la verdad me vi con
dinero, un dinero que nomas no me iba a ganar haciendo otra cosa y pues le
segui.

Al principio si le pasaba un dinero a este fulano, pero me cansé de €l y me fui de
ahi. Ya habia conocido a una sefiora que andaba en lo mismo que yo y me dijo
que me fuera a vivir con ella, que ¢;qué estaba haciendo con este tipo? que ahi
con ella podia trabajar y no le tenia que dar dinero a nadie, nomas para pagar el
cuarto y ya.

Total que me fui con ella y luego luego que llegamos me presentd a su sefor,
quesque le decian “el Macumba”. El Macumba me dijo que habia mucho canijo por
ahi y que me cuidara, que si yo queria cuando él pudiera me acompafaba cuando
me fuera a trabajar, que iba vigilandome de lejos, segun que para protegerme. Le
dije que si, y asi pasaron dos semanas. Yo me iba a trabajar y ya que me traia a
alguno al cuarto me daba cuenta de que el Macumba nos habia seguido todo el
camino.

Una vez uno se quiso pasar de la raya, no me queria pagar lo que le dije y me
saco una navaja y se sali6 sin darme nada. Le grité al Macumba y lleg6 rapido y le
empezo a pegar con un palo, ya que lo tenia en el suelo le quitd todo el dinero que

traia y hasta el reloj; y le advirtid que si regresaba le iba a ir peor.
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Después de eso es cuando ya le dije al Macumba que queria que me cuidara, y €l
me contestd que entonces tenia que pasarle una parte de lo que ganaba con cada
cliente.

Asi fue como me meti con el Macumba, después ya me dijo que queria que fuera
su mujer y yo le dije que si. Me llevé a otro de sus cuartos y me dijo que de ahora
en adelante solo trabajaria ahi y que ademas él es el que iba a recibir la paga y
después me daria mi parte.

Después nos cambiamos todas a otro lugar y ahi ya éramos como doce. Luego
me dijo que me iba a ir a Tuxtla, que arreglara mis cosas, nos fuimos como seis o
siete para aca.

Ahi donde llegamos habia puras mujeres que trabajaban para el Macumba.
Eramos como quince. Nos cuidaba una ya grande que le decian “Mama Rosa’, era
ella quien nos llevaba a los clientes y quien nos iba a tocar cuando ya se habia
pasado el tiempo. También ella era quien nos acompafaba cuando teniamos que

salir y no dejaba que hablaramos casi con nadie.

B) La notificacion del diagnéstico

Asi un dia me senti mal, como que me mareaba y ya me las oli. Le dije a Doia
Rosa que me llevara con un doctor porque a lo mejor estaba embarazada. Ya le
dijo al Macumba y nos fuimos con un doctor de por ahi. Me hizo las pruebas y dijo
que si que estaba embarazada, luego le dijo a Mama Rosa que se tenia que salir
para que me revisara, como que no queria dejarme sola con el doctor pero no le
quedo de otra y se salio.

Fue ahi cuando el doctor me dijo que era VIH positiva. Me pregunté si sabia lo que
eso significaba y le dije que si. Me preguntd cuales eran las formas de contagio y
se las dije. Me pregunté que de qué trabajaba y yo le dije que no trabajaba, que

nomas mi quehacer, pero yo creo que se las olidé porque ya no dijo nada y me dio
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la direccion de un lugar del gobierno en donde me podian ayudar y dar medicinas
gratis.

Y me dijo que tenia que cuidarme mucho por mi hijo y que fuera cuanto antes a
ese lugar, y que evitara tener relaciones sexuales por lo menos hasta haber
hablado con la gente de ese lugar.

A Dofia Rosa no le dije nada de lo del VIH solo que estaba embarazada. Ahi fue
justo cuando nos llevaron a bailar, antes s6lo estdbamos en los cuartos, pero de
ahi ya nos llevaron a bailar. A veces nos llevaban a Tuxtla a bailar en lugares de
ahi y nos estabamos dos o tres dias, pero no podiamos salir ni andar solas.
Siempre o iba Mama Rosa o el Macumba o no saliamos. Ni con sus chalanes nos
queria en la calle el Macumba, no fuera que se les fuéramos a antojar o
aprovecharamos para salirnos solas.

La verdad nunca pensé en salirme de ahi, el Macumba no nos pegaba y nos
conseguia trabajo seguro, todos los fulanos que entraban ya iban checaditos para
que no llevaran nada, y nos daban de comer bien y no me interesaba andar por
ahi. Ademas sabiamos que si nos queriamos salir el Macumba nos iba a madrear
y quién sabe que mas.

Pero cuando me embaracé si pensé en salirme, mas que nada por mi hija, pero el
Macumba me llamé a su cuarto y me dijo que ya sabia que estaba embarazada,
que él conocia una mujer que me podia ayudar a no tenerlo. Yo me puse como
loca y le dije que ni se atreviera, que asi como me veia de tranquilita ahi si no iba
a poder conmigo. Me dijo que lo pensara, que era lo mejor, porque asi podia
regresar a trabajar y si no, estando embarazada iba a llegar un momento en el no
podria trabajar y ahi el no le regalaba la comida ni el cuarto a nadie.

Lo logré convencer de que me dejara tenerlo y que trabajaria lo mas que pudiera y
que después le pagaria lo que le debiera. Después me llamé a su cuarto y me dijo
que con él no me iba a faltar nada y que si se me ocurria salirme mi hijo se iba a
morir de hambre o de cualquier cosa y yo le agarré la intencion a la amenaza y le

dije que no se preocupara, que no me iba a salir.
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A partir de ahi empecé a usar conddn y doble cada vez. Antes si el cliente no
queria no usaba, no habia de otra. No supe ni quién me paso esto, pero yo no
queria pasarselo a nadie mas. Mis companieras trataron de ayudarme por lo de mi
embarazo, yo bailaba nada mas pero procuraba no irme con nadie a no ser que no
hubiera de otra.

Trabajé casi hasta los seis meses que era cuando ya se me notaba, antes nhomas
me veia como gordita. EIl Macumba me llevaba toda la cuenta de lo que segun él
yo le debia y hacia lo que queria porque ni me ensefaba ni nada. Tuve a mi hija
ahi en el cuarto, Mama Rosa y otras me ayudaron y ahi nacié.

Luego luego que nacié me pusieron a trabajar de nuevo, segun ya le debia mucho
dinero al Macumba y tenia que pagarle. Me dejaron ir al doctor, a otro diferente,
para que me revisara a mi y a mi nifia. Y ya después cada vez que me salia, la
nifa se quedaba y ya sabia que si no regresaba a la hora o se enteraban que me
iba a otro lugar la que la iba a pagar era la nifa. Fue asi que pude ir al SEA sin

que nadie supiera.

C) EI SEA

Antes de llegar al SEA yo tenia mucho miedo, para qué mas que la verdad.
Estaba de ilegal, con esto del VIH y mi hija, pues no soy nada tonta y sabia que
me la podian hacer y en serio. El miedo era mas que nada por mi hija, yo no
queria que le pasara nada, a mi que me hicieran lo que quisieran, pero que a ella
no me la tocaran.

Fui al SEA principalmente porque queria que me explicaran bien bien que onda
con esto, o0 sea yo sabia lo basico, como se contagiaba y que era lo que le hacia
al cuerpo, pero necesitaba saberlo todo, como dije principalmente porque no
queria dejar sola a mi hija.

Los hijos le dan un valor a una que ni se imagina que tenia, fue asi como agarré

fuerzas y llegué con la doctora del SEA.
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Asi de entrada era un hospital como cualquier otro, yo ya habia hablado por
teléfono con la doctora y le habia dicho de mi caso y le menti porque le dije que
era de Tapachula y ella mas o menos me dijo dénde estaba su consultorio, asi que
cuando llegué no estaba tan perdida.

Me gustd y me alivi6 mucho que la doctora estaba afuerita de su consultorio
esperandome, me pregunto si yo era tal y le dije que si y me dijo que ella era con
quien habia hablado y ya me pasé a su consultorio.

De esa doctora no puedo hablar mal, o sea las cosas como son, ella se porté muy
bien conmigo, me explicé todo y me dio muchos consejos para cuidarme, me
insisti6 en que no dejara de ir y que también llevara a mi hija. Yo tenia mucho
miedo de hacerle pruebas a mi hija, sabia que si ella tenia algo yo no lo iba a
poder soportar, bendito sea Dios esta sanita. Si Dios sabe a quién castigar y ella
no ha hecho nada, yo me merezco esto y mas, no voy aqui a echar de cuentos; si
me lo gané, lo reconozco, pero ella no tiene por qué, fue un peso enorme el que
me quité de encima cuando vi el resultado de sus pruebas y vi la palabra negativo,
como que volvi a nacer.

Estuve yendo al SEA un tiempo, menos de un mes, yo por un lado queria que me
ayudaran, asi como esta uno a veces lo unico que quiere es que lo escuchen,
como dicen por ahi “el muerto pesa menos cuando lo cargan entre muchos”, y la
doctora era muy gente, muy amable.

Yo tenia muchas dudas, mas que nada por mi hija. No queria que alguien se fuera
a enterar de que yo no era de aqui y que me mandaran de regreso a Guatemala, o
peor que me quitaran a mi hija, eso si que no lo podria resistir.

Algunas de las comparieras me dijeron que ya no fuera, que se iban a dar cuenta,
que por mas buena onda que fuera la doctora eso era del gobierno, que no le
jugara al vivo. Y lo pensé bien y la mera verdad me di cuenta de que tenian razon.
Si seguia ahi, tarde o temprano alguien se iba a dar cuenta y me iban a agarrar.
Durante el tiempo que fui, solo platiqué con la doctora, nadie se metid6 conmigo y
nomas hubiera querido que alguien me dijera algo, no se la iba a acabar. El

hospital me parecié chiquito pero la verdad como cualquier hospital. No fui tanto
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tiempo como para poder decir mas, un poco descuidado pero cualquier oficina de
gobierno asi esta, o sea nada mas.

Lo mas importante que pensé para decidir dejar de ir fue mi hija. Yo no queria
ponerla en riesgo, que alguien se diera color que onda conmigo y que me la
quitaran, y sabia que tarde o temprano algo iba a pasar. Asi que mejor corté por lo
sano y dejé de ir. No le dije nada a la doctora, simplemente un dia ya no fui y
como no le habia dado ningun dato mio pues ya no tuvo donde buscarme.
Ademas yo no me sentia mal, o sea no me siento mal ni nada asi que no
necesitaba estar yendo al SEA, y cuando vi que mi hija estaba sana y que no tenia
esto, ya no me interesé nada mas.

Al dia de hoy yo no tengo nada, no estoy enferma, ni tengo ninguna de esas
enfermedades que dan cuando tienes SIDA y mientras esté asi no voy a poner en

riesgo a mi hija.

V. EL SUJETO Y LA INSTITUCION: CRONICA
DE UN CONFLICTO~

gRecordemos que “(...) cualquier miembro de una comunidad puede producir informacién sobre ella (...)” (Honigmann, J;
en Amuchastegui, 1997: 172). En lo concerniente a los casos aqui abordados se pretendié en todo momento expresar sus
voces de manera justa, equitativa, siempre en relacién con lo expresado en las entrevistas. Por motivos de formato no
siempre se incluyen todas las afirmaciones que existieron con respecto a cada idea aqui expresada; cuando se considera
pertinente se incluyen las mas representativas (por motivos de formato) y cuando igualmente se considera pertinente se
incluyen todas las voces.
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“Pero alli donde hay peligro
también surge la salvacion”

Holderlin

1. El sujeto y la institucién: crénica de un conflicto

1.1 El espacio burocratico

El funcionamiento del Servicio Especializado de Atencién para personas que viven
con VIH/SIDA del Hospital General | depende del trabajo individual del
responsable en turno. La institucion funciona en la medida en la cual sus agentes
actuan conforme a los confines estructurales; estableciéndose una contradiccion
cuando el tipo de acciones especificas que se llevan a cabo por dichos agentes
institucionales pueden caracterizarse como opuestas o contrarias al marco

institucional:

Médico 2:

“(...) existen casos en que se tiene que valorar hasta dénde se siguen ciertas
reglas, no se trata de desobedecer por desobedecer, si somos los primeros en
exigirle a los pacientes que las sigan, debemos ser los primeros en segquirlas, pero

a veces hay que hacer excepciones (...)”

Enfermera 1:

“(...) no hay asi como una regla de cuando si, digamos, desobedezco alguna regla
0 cuando no, mas bien en algun caso en particular cuando lo he creido necesario
lo hago (...) y no le pido permiso a nadie porque imaginese, nadie me lo va a
dar(...) “
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Aqui radica una de las claves en la actuacién de los agentes institucionales: por un
lado la obligacion de fungir como responsables directos del funcionamiento
institucional visible; en tanto parte activa, dinamica y participativa de la institucion,

tienen como responsabilidad la ejecucion final de los lineamientos institucionales:

Enfermera 2:

“(...) Es que nosotras sabemos que tenemos un reglamento y lo tenemos que
cumplir; o sea a veces los pacientes, si se les deja, quieren hacer lo que se les
antoja, pero nosotras nos tenemos que atener a él, porque si nos ven a nosotras

que no lo seguimos pues después como les vamos a hacer que lo cumplan (...)"

Por otro lado su propia historia personal, la cual incluye desde los aspectos
intrinsecos a la construccion psiquica de su vida afectiva, como los aspectos
relacionales de su vida social; aspectos que podemos denominar intrapsiquicos e
intersubjetivos respectivamente. De la misma forma incluye su relacion previa con
instituciones del tipo al cual ahora pertenece. Todo esto marca, denota y connota,
de manera particular a cada uno de los agentes institucionales.

Es asi como pueden establecerse diferencias de accion entre un agente
institucional y otro, y es asi como la institucion en apariencia totalizante, granitica
e inexpugnable encuentra su propio elemento de disuasion interno. La oposicidén a
la institucion empieza a través de los agentes institucionales mismos quienes,
gracias a su voluntad, pueden marcar diferencias notables al interior del constructo

institucional:

Dr. Negrete:

“(...) tenemos que estar conscientes de que las reglas son para organizar esto de
buena forma, pero también que no pueden prever cada caso que se presenta, ahi
es cuando, como médicos, tenemos que valorar si es mas importante sequir al pie

de la letra el reglamento o mas bien ver por la salud de algtun paciente (...)
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nosotros, como trabajadores de la salud, tenemos que poner en primer lugar los

derechos humanos de la gente, que ademas asi nos lo exigen (...)"

Enfermera 2:

“(...) el reglamento ahi esta, pero la verdad hay veces que no se puede seguir asi
tal cual, hay veces que uno mismo tiene que faltar al reglamento, o sea no es que
uno lo quiera hacer pero hay veces que no le queda de otra, porque nomas ve uno
a un paciente que la verdad no puede esperar y pues a saltarse el turno y luego le
protestan a uno los demas pacientes pero ni modo uno también ha estado como

ellos y los entiende (...)"

Médico 1:

“(...) El reglamento esta disefiado para una situacion, podriamos decir que ideal,
pero las cosas del diario son diferentes, hay veces que no lo seguimos tal cual,
pero no le hacemos dafio a nadie y en cambio si le hacemos un bien a los
pacientes (...) uno también ha tenido parientes enfermos y quisiera que asi los

trataran (...)"

Enfermera 3:

“(...) si yo siempre me acuerdo de cuando estaba visitando a mi hermana en
Villahermosa y que me enfermé de los rifiones, me fue como en feria, me trataron
re’mal y pues aqui trato de darle a los pacientes un trato de persona o sea trato de

tratarlos como gente (...)"

Médico 2:

“(...) siempre que hago alguna excepcion a alguna parte del reglamento tengo que
estar seguro de que no me queda de otra, ademas de que ya se imaginara que en
estos casos ni pedir permiso ni hacerlo de manera evidente, pero de que se hace
le mentiria si le dijera que no, creo que los jefes deberian de confiar mas en

nuestro juicio (...)"
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En este punto es necesario tomar cierta distancia de los planteamientos de
Foucault y establecer algunas salvedades.

La perspectiva foucaultiana muestra serias limitaciones en lo que corresponde a la
accion individual de los sujetos, lo que se expresa claramente en los casos aqui
analizados. Cierto es que Foucault deja entreabierta la posibilidad de una mayor
injerencia de los sujetos ante la institucion, con los conceptos de accion
antinstitucional 'y contrainstitucional."® De cualquier forma dichos conceptos
mantienen el mismo rango de gestion limitada institucionalmente para el sujeto.
Aqui no hay sometimiento pasivo; ni absoluto; ni totalizante. Existe una relacion de
fuerzas permanentemente en lucha; de ninguna forma con sujetos dominados o
absorbidos por la institucion. El ejemplo mas claro de ello es Lucia quien decidié

establecer una estrategia defensiva total: el alejamiento de la institucion®":

Lucia:

“(...) Desde que llegué me di cuenta de que ahi iban a querer hacerme como
quisieran, yo no me dejo y sabia que eso podia terminar mal, por ejemplo desde
que me estaban preguntando mis datos y por mas que la doctora me decia que

eso nadie lo iba a saber yo no le queria decir nada, ;Por qué se lo iba a decir?

100Foucault define las acciones contrainstitucionales como aquellas que se oponen a la institucion, a alguno o varios de sus
lineamientos o de sus aspectos pero sin pretender modificarla en lo estructural; aquellas acciones estructurales que
pretendan cambiar de facto a la institucion deberan ser consideradas como antinstitucionales. (Foucault, 1988: 76).
Siguiendo al autor, para la institucion algunas acciones individuales contrainstitucionales pueden ser pasadas por alto pues,
desde una perspectiva econdmica, importa mas el conjunto de procedimientos que hacen que finalmente la institucion
cumpla su cometido; que no es otro que la normatizacién, la vigilancia, el control y la regulacién de los sujetos que se
encuentran atados a ella. Es cierto que, con mayores matices o algunas especificidades, estas caracteristicas
institucionales establecidas por Foucault podemos mantenerlas aiin como elementos intrinsecos al constructo institucional;
sin embargo la accion de los sujetos al interior de la misma resulta significativamente distinta, como veremos mas adelante.
0len e caso de Lucia es importante anotar que se encuentra en una situacién de doble ilegalidad: por un lado al ser
inmigrante ilegal y por el otro al dedicarse al trabajo de sexo comercial. Esta situacién inhibe su participacion activa en
grupos de apoyo y reivindicacion de los derechos de pvvs; de la misma forma la hace guardar reservas serias con respecto
a su contacto con instituciones de gobierno como el SEA. Ella afirma que mas que la deportacién, teme el ser separada de
su hija o en todo caso perder su fuente de ingresos y verse obligada a realizar otro tipo de trabajo menos remunerado, lo
que repercutiria en una baja en sus condiciones de vida. Sin embargo también refiere que si su salud empeora no dudara
en asistir al SEA, buscando la mejor forma de protegerse para evitar estas consecuencias funestas. El hecho de haber
asistido al SEA bajo su condicion de doble ilegalidad es una muestra de esta situacién. Recordemos que ella dejé de asistir
al SEA por precaucion, si, pero también porque no se sentia mal; al sentirse bien de salud no consideré que valieran la
pena los riesgos que tendria que asumir.
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¢ Qué a poco si algo me pasa y ya no puedo trabajar ella va a mantener a mi hija?

(...) asi sin ir para alla (al SEA) estoy tranquila y me siento mas segura (...)"

Vicente:

“(...) luego aqui lo quieren tratar a uno como si fuera nifio, que si ya me tomé esto
0 que si me tengo que tomar las medicinas, si yo sé que me las tengo que tomar,
con perdoén, uno no es tonto, y a veces si me he sentido que me quieren tratar asi,

por eso hay que estar siempre poniendo un hasta aqui, para no dejarse (...)"

Don José:

“(...) por mas bien que lo traten a uno, uno no es quien los mantiene, asi que al
rato se acuerdan quién es su patron y ya lo quieren otra vez tratar a uno asi como
que si uno no valiera, ahi es cuando uno no se debe dejar, y si le dicen a uno

peleonero, pues que me lo digan, pero no hay que dejarse (...)"

Dofa Lucha:
“(...) trato de no meterme en problemas pero eso si, que no me quieran tratar mal
porque ahi si no (...) cuando siento que la doctora (Infante) se me esta pasando

de la raya luego luego le pongo un alto, si no uno de plano no aguantaria (...)"

Si bien Foucault me resultd muy Uutil para pensar a la institucion, para
comprenderla y caracterizarla a lo largo de este trabajo, en lo que corresponde al
sujeto, muestra serias limitaciones contestadas por el campo. Pero decir "el
campo" no es mas que una simple alusion, en realidad se trata de la gente,
personas que se inscriben en la institucion de manera distinta a como Foucault lo
establecio.

La relacion es distinta; es una relacion paradojica; de beneficios mutuos pero
también de defensa constante. No hay sujetos infantilizados, reducidos a su

minima capacidad de respuesta; asi como tampoco hay agentes institucionales
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mecanizados y construidos por completo para cumplir los fines de la institucion.

Existe capacidad de decision en ambas partes y esta se ejerce’®,

Dra. Infante:

“(...) Aqui se tiene que lidiar con dos, con dos mundos digamos, por un lado el
mundo en el que estan las reglas del hospital y los jefes nos ordenan que las
cumplamos sin falta, por otro lado estan los pacientes, y hay que estar haciendo
siempre un balance para que los dos se acomoden, no es facil pero se tiene que

hacer (...)"

Dr. Negrete:
“(...) siempre habra una separacion entre el reglamento y los casos que vemos,
nosotros tenemos la obligacion de congeniar ambas partes y de hacer que esto

funcione bien (...)"

Los sujetos mantienen una relacion dinamica con la institucién, ya no son
absorbidos por completo por ella, ni su yo mortificado al extremo de desaparecer
en un conglomerado de meros componentes de una maquinaria totalizadora.

Se asumen como miembros de un grupo, ya sea que su participacion sea activa o
no, pero de ninguna manera permanecen reducidos en tanto estrictas piezas de

un entramado preestablecido frente a la institucion:

Dona Lucha:
“(...) nosotros sabemos que tenemos nuestros derechos, las personas que
tenemos esta enfermedad tenemos derechos, y los que estamos en el SEA lo

sabemos (...) luego los doctores piensan que como no nos juntamos ni hacemos

102En contra de lo planteado por Foucault (Ver principalmente: 1996, 2000, 2002).
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escandalo nos pueden hacer lo que quieran pero que no se les olvide que a pesar

de no vernos tanto no estamos separados, si pasa algo nos vamos a juntar (...)"

Don José:
“(...) Nosotros estamos juntos en esto, no nos vemos tanto porque hay
companeros que asi lo quieren, pero sabemos que si queremos lo vamos a hacer

y entonces si van a temblar en la jurisdiccion (Il zona Altos) (...)"

Lucia:

“(...) nada mas faltaba que alguien me quisiera perjudicar, que no se les olvide que
yo estoy aqui (fuera del SEA) porque asi lo decidi, pero si le mueven tantito no
tengo ningun problema en ir allda y meterme con los demas pacientes, porque

ademas sé que hay bastantes, y a ver si nos juntamos y nos hacen algo (...)"

Justamente por eso a lo largo de este trabajo han quedado fuera algunos
conceptos tipicamente foucaultianos tales como resistencia y lucha de poder. Lo
que representa una toma de lugar en esta discusion tedrica. He preferido
sustituirlos por otros conceptos mas pertinentes a mi perspectiva. En el caso de
resistencia he utilizado el término defensa; y en el caso de lucha de poder, el de
confrontacion.

No se trata de términos equivalentes; aluden a situaciones similares pero guardan
profundas diferencias con respecto a sus pares foucaultianos. La intencion es la
de ir construyendo estos conceptos a lo largo de la investigacion, principalmente
con base en lo expuesto en los casos trabajados. Por lo que obviamente no se
habian definido hasta este punto. En donde toda vez que se hubieron expuesto los
pormenores tedricos y pragmaticos desarrollados a lo largo de este texto, es el
momento de hacer estas precisiones.

Es importante anotar que la idea de dejar fuera estos conceptos nodales en la
obra de Foucault y construir posibles equivalencias que surgieran de la

investigacion misma, responde a que durante el transcurso de la investigacion y
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con los consiguientes vaivenes del campo al planteamiento de investigacion, se
notaron profundas divergencias por un lado entre lo observado; y por el otro con lo
planteado por Foucault.

De tal forma que se decidié la elaboracion de este par de conceptos propios,
mucho mas pertinentes; al tiempo que se liberaba el analisis de una carga teorica
que no solo resultaba ajena y no ayudaba a comprender ni explicar lo que aqui se
pretendia; sino ademas constrefia el analisis hacia determinados patrones que no
correspondian en buena medida con lo observado en el campo.

De esa forma se tenian dos opciones, una "estirar" los conceptos de Foucault para
hacerlos caber a fuerza en este analisis; o dos, dejar algunos de ellos fuera para
permitir un analisis que no guardara una serie de cargas teoricas que le resultaban
inutiles.

En este caso se prefirid que la definicidon de estos conceptos fundamentales para
explicar y comprender la dinamica de la relacién sujeto-institucion, surgieran del
campo mismo, de la experiencia con la personas, de la experiencia de las
personas. Que fuera a partir del contacto con el campo y de lo ahi relatado,
observado y escuchado, de donde surgieran estas definiciones. Como una forma
de darle voz a aquellos a quienes se les insiste en silenciar, a aquellos a quienes
se les niega el derecho a la palabra, aquellos a quienes el mismo Foucault hace
de lado y subestima en una sobredeterminacion institucional. Pasemos entonces a
la definicion de los conceptos, iniciando con lucha de poder y resistencia, para

posteriormente abordar defensa y confrontacion.

B) Lucha de poder y resistencia
El concepto de lucha de poder en Foucault es fundamental en su obra, se

requeriria de un estudio mucho mas complejo, profundo y extenso como para

poder rebatirlo, contestarlo, reconstruirlo. Sin embargo en lo que aqui
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corresponde, se trata tan so6lo de un intento de establecer una distancia con
respecto a éste, pero que ademas surgio del campo mismo.

Por supuesto que no planteo la sustituciéon como tal de los conceptos de lucha de
poder y resistencia por los de confrontacion y defensa, simplemente utilizo dos
conceptos distintos, mucho mas sencillos si, pero que surgieron de la
investigacion, que por lo tanto le resultan mucho mas idéneos, pero que por
supuesto tendran que ser complejizados, construidos, elaborados, precisados y
profundizados de mejor forma en otro momento, en otras investigaciones.

Aqui tan sélo se presenta una toma de distancia, un desacuerdo y se inicia una
ruta alterna. No se pretende mas que eso pero igualmente para los efectos de este
trabajo tampoco se plante6 profundizar en ese tema ni se requirié hacerlo.

Asi las cosas desde Foucault podemos caracterizar a la lucha de poder como
aquella instancia relacional que se convierte en el auténtico estatuto del poder. El
cual podria definirse como una amplia tecnologia que marca las relaciones
sociales atravesandolas; convirtiéndose en una maquinaria con herramientas,
estrategias y tacticas especificas (Foucault, 1980: 144).

Siguiendo con el autor, tenemos que el ejercicio del poder marca horizontalmente
la cotidianeidad de los sujetos, atravesandolos, inscribiéndose en el cuerpo, en el
alma; marcando también a aquellos agentes institucionales encargados del
funcionamiento de la maquinaria.

De esta forma el poder se establece cotidianamente a través de mecanismos y
herramientas de esta maquinaria, los cuales producen un conjunto de relaciones
moviles que siempre son asimétricas (Foucault, 1983: 114).

Aqui podemos establecer una contradiccion cuando al definir al poder como algo
esencialmente dinamico (moévil) dado que no se encuentra localizado en ningun
sujeto o institucién especifico, sino que se ejerce siempre de manera relacional, en
donde al marco general estratégico de la lucha de poder lo compone un poder
atomizado en micropoderes interrelacionados en una red que conforma la base

sustantiva de la maquinaria (Foucault, 1983: 116, 117).
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Foucault no explicita como se puede ejercer el poder sin poseerlo, como algo que
sblo existe de forma relacional, que se ejerce en un acto, en un momento
especifico, en el que no hay continuidad temporal sino estructural en su ejercicio;
pasa a través de los sujetos sin localizarse en ellos. El autor se concentra en los
mecanismos y herramientas de la maquinaria del poder'® y no en los sujetos que
la crearon y que la operan.

Siguiendo a Foucault se puede establecer entonces que se trata de una
maquinaria que fue creada por sujetos especificos para someter a sujetos
especificos, en la que sujetos especificos ejercen el poder pero en donde los
sujetos especificos no importan demasiado, dado que tanto los agentes
institucionales asi como los sujetos institucionales se encuentran atravesados,
construidos, denotados y connotados por la maquinaria del poder, la que los borra,
eliminando toda traza de individualidad y les otorga un anénimo papel secundario
en el contingente mecanizado.

Esta contradiccion no es resuelta por Foucault quien le da a los sujetos
especificos un papel pasivo y secundario en una relacion que define como
esencialmente de sujetos especificos hacia sujetos especificos; activa y dinamica.
Foucault afirma que “(...) mas que preguntar a los sujetos ideales que es lo que
ellos han podido ceder de si mismos o de sus poderes para dejarse dominar, es
necesario buscar cémo las relaciones de dominio pueden constituir a los sujetos
(...)” (Foucault, 1989: 119).

Sin embargo el mismo Foucault establece cédmo a partir de las herramientas de la
maquinaria de poder, fundamentalmente la disciplina, los sujetos son construidos
por la institucion, la que los conforma corporal y mentalmente.

Entonces aparece una segunda contradiccion, cuando afirma que el sujeto se
construye a partir de una relacion de dominio en lugar de construirse como sujeto

a partir de haber cedido algo de si mismo para dejarse dominar; solamente para

103Fundamentalmente la disciplina, entendida como aquellos “(...)métodos que permiten el control minucioso de las
operaciones del cuerpo, que garantizan la sujecidon constante de sus fuerzas y les imponen una relacién de docilidad-
utilidad(...)” (Foucault, 1996: 141). Esta es una técnica de ejercicio del poder que actua a dos niveles indisociables: busca
controlar, manipular, marcar, moldear y conformar los cuerpos; y succionar, ritmar, ordenar, controlar y apropiarse del
tiempo de vida de los sujetos.
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establecer en otro texto que el sujeto es resultado de las disciplinas, las que lo han
connotado y denotado, atravesandolo sin posibilidad de escape.

Esto implica haber cedido su propia individualidad, puesto que el objetivo de las
disciplinas no es otro que justamente ese, la desaparicion del individuo y su
conversion en un contingente homogéneo al servicio de la maquinaria de poder.
La conformacion de conglomerados distribuidos celularmente a través del tejido de
la red de poder.

Este conglomerado por definicion es coercitivo de la individualidad y tendiente a la
igualizacion mecanizada; para continuar con la metafora foucaultiana, podriamos
decir que los sujetos son las piezas inertes de la maquina.

Por lo tanto si la disciplina precede al sujeto quien es tan so6lo una pieza mas en la
maquinaria de poder, no importando los sujetos especificos sino el lugar que
ocupan en la maquinaria, la cual funciona independientemente de la voluntad de
sus miembros porque ésta ha sido construida con base en los lineamientos
institucionales a través de las disciplinas. Luego entonces el sujeto no lo es a partir
de la relacion de dominio, porque ésta es anterior a la incorporacion del sujeto a la
maquinaria de poder, el sujeto esta definido como tal de antemano; con Foucault
no hay otra posibilidad.

Siguiendo la definicion de sujeto dada por Foucault tenemos que el sujeto
comienza a serlo a partir de la conciencia de su propia identidad lo que lo ata a
ella y también esta atado a otros a través o a partir de relaciones de sometimiento.
Si la maquinaria funciona independientemente de los sujetos especificos que la
ocupan y hacen funcionar, entonces estos sujetos especificos tienen que estar
dados de antemano puesto que ocupan un lugar en la maquinaria y lo hacen asi
porque necesariamente han tenido que haber sido configurados para ello
previamente.

Asi las cosas, en la idea de la maquinaria de poder Foucault establece que el
sujeto se construye como tal antes de su enfrentamiento con la institucion, y el

elemento central para poder llevar a cabo este proceso de sujetacion es
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justamente el de haber cedido algo para ello: su capacidad de decision, su
individualidad, lo que lo hace justamente ser persona.

La contradiccion no se resuelve en los textos de Foucault y es una de las serias
limitaciones que se encontraron en este aspecto de la obra de dicho autor por lo
que finalmente se decidid hacerlo de lado al hablar de sujetos; considerando
igualmente que en los casos aqui estudiados es clara la capacidad de decision
personal de cada uno de los sujetos, ya sean agentes institucionales o que se
encuentren adscritos a la institucion como usuarios.

En lo que respecta a la resistencia como en muchos otros casos Foucault no hace
definiciones sucintas o especificas, construye los conceptos a lo largo de uno o
varios libros, los va trabajando y es el lector quien tiene que hacer la sintesis. Por
lo tanto se trata de un concepto que requiere precisarse.

De acuerdo con el autor, las resistencias son actos contra la autoridad, luchas en
sentido estricto. Se trata de luchas transversales, cuya mira se encuentra fijada en
los efectos de poder como tales; en ellas no se persiguen cambios estructurales
sino relacionados con lo urgente, con la autoridad inmediata y no con la fuente
misma del poder'®. Estos actos por un lado sostienen el derecho de los individuos
a ser diferentes pero por otra parte acometen todo aquello que amenaza con
aislarlo (Dreyfuss; Rabinow, 1988: 114).

Se trata de luchas (siempre de acuerdo con el autor) contra aquello denominado
como el gobierno de la individualizacion, esto es que representan “(...) un rechazo
a la violencia estatal econémica e ideolégica que desconoce quienes somos
individualmente y un rechazo de la inquisicion cientifica o administrativa que
determina quién es uno (...) en suma el objetivo principal de estas luchas no es
tanto atacar tal o cual institucion de poder, o elite o grupo o clase, sino mas bien
una técnica, una forma de poder (...)" (Dreyfuss, Rabinow, 1988: 114) (el

subrayado me pertenece).

104Por lo tanto Foucault excluye de su concepto de resistencia a las revoluciones, liberaciones, fin de la lucha de clases,
etc. (Dreyfuss, Rabinow, 1988: 115).
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Por definicion la resistencia no es anterior al poder, se trata de un elemento
coextensivo al mismo; en donde siempre que existe el poder esta presente la
capacidad de resistencia para el sujeto (Foucault, 1980), no hay “(...) relaciones de
poder sin resistencia, sin escapatoria o huida, sin un eventual regreso. Toda
relacion de poder implica, pues, por o menos virtualmente, una estrategia de
lucha, sin que por ello lleguen a suponerse, a perder su especificidad y finalmente
a confundirse (...)" (Foucault, 1982: 243).

Por lo tanto si la resistencia se enfrenta al poder, el cual es activo, dinamico y se
distribuye espacialmente a lo largo de la red de micropoderes que lo sustenta; por
implicacion la resistencia tiene que ser activa, dinamica y establecerse
horizontalmente a lo largo del area de influencia del poder al que busca
contrarrestar.

Sin embargo no queda claro cémo el sujeto institucional foucaultiano,
esencialmente pasivo, localizado en un espacio de la maquinaria predesignado
para él (quien ha sido construido para eso), estando atravesado por la institucién,
la cual le conforma el cuerpo y el alma, constrinendo su yo hasta transformarlo en
un elemento extra del contingente de sujetos institucionales (siempre de acuerdo
con el autor); cdmo puede asumir de pronto el ejercicio de resistencia, para el cual
requiere un grado de autonomia que no posee, pretende establecer un dinamismo
que le ha sido negado y necesita un nivel de autopercepcién que simplemente
nunca ha tenido puesto que ha sido configurado institucionalmente para no
tenerlo.

Siguiendo con el argumento de Foucault, el sujeto que propone como resultado
del trabajo civilizatorio de las disciplinas, encargado por la institucion, y a su vez
por el poder; necesitaria reconstruirse y desarrollar un nuevo proceso de
sujetacién que le borrara las inscripciones institucionales previas, antes de poder
ejercer una resistencia como la que plantea el autor. La definicién de sujeto hecha
por Foucault y su definicidon de resistencia son por lo tanto incompatibles.

Es momento entonces de comenzar el abordaje en profundidad de los conceptos

de defensa y confrontacién, considerando que a partir de este momento asi como
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en el siguiente aparatado se definiran finalmente de acuerdo con los resultados de
esta investigacion.

Podemos definir confrontacion como un espacio de encuentro entre la institucion y
los sujetos a los que intenta someter. Este espacio existe independientemente de
los participantes, es lo que en algunas ocasiones podemos definir como
establecimiento, un lugar geografico especifico en el que se desarrolla el dia a dia
de la institucion. Si bien la institucion como tal sélo existe durante el momento del
encuentro, esto es que se trata de una instancia relacional, su espacio geografico
de accion puede encontrarse presente permanentemente.

El espacio de la institucién se encuentra atravesado por un eje experiencial que
inicia con la oscura incertidumbre del diagndstico, continda con la adscripcién a
una terapéutica especifica (en este caso la biomedicina) y culmina con los
controles regulares de salud y la evaluacion “experta” del agente institucional
encargado (médico).

Este trayecto se compone de tres espacios que hemos denominado para fines
analiticos como el espacio del establecimiento, el espacio de la institucion y la
instancia gubernamental. Se trata de planos referenciales que coexisten vy
construyen el complejo entramado que aqui se analiza. Al ser multireferenciales
no pueden entenderse sino en conjunto y como articulacion institucional.

Como primera dimension, el establecimiento; este forma parte de la institucion si
bien se trata uUnicamente de un componente fisico, tangible; es la parte
pragmatica, observable y palpable de la institucion.'®

La instancia gubernamental se refiere a la institucién expresada en el aparato
estatal (la superinstitucién) (Lourau, 2001: 10) a través de un organismo publico
encargado de cumplir alguna funcidn o tarea especifica dentro del marco

constitucional organico-administrativo que para tal efecto organiza la sociedad.

1058e puede argumentar (con cierta razén) que los efectos de la practica institucional son asimismo componentes palpables
y tangibles de la institucion. En el caso concreto que nos ocupa, la practica médica, se trata de una instituciéon que provee
multiples elementos visibles que se expresan en el cuerpo de los sujetos. La accién institucional aqui, adquiere una
proporcién que supera la pura expresion de la institucion para convertirse en un componente estructural de la misma. Adn
asi se sigue considerando al establecimiento como la expresion visible de la institucion por excelencia dado que, sea cual
fuere dicho establecimiento, es un elemento que puede homologar significaciones en torno suyo, siendo muy distinto en
cuanto se refiere a la expresion corporal de la accion institucional.
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Cuando hablamos de institucion, se alude a un concepto polisémico,
multirreferencial, multideterminado, que ha sido usado de manera arbitraria y que
por momentos pareciera perder toda significacion, o peor, que podria
adjudicarsele cualquiera.

Partimos de considerar a la institucion como un conjunto coherente de discursos y
acciones legitimadas, producidas y reproducidas por una sociedad determinada en
determinado momento historico (Lapassade, 1977), articulandose “(...) como un
circuito simbdlico y sancionada socialmente, (donde se) combina un componente
funcional y un componente imaginario (...)" (Montenegro, 1989: 115).

El componente imaginario es el que ata simbdlicamente al designar una condicion
como “enfermedad” pero ademas también ata en su nivel mas pragmatico (la
accion), dado que de los antiretrovirales depende la salud y en ultima instancia la
vida de quienes viven con VIH/SIDA. Si los establecimientos de gobierno, tales

1'% la medicina

como la SSA o el IMSS se encuentran en etapa termina
hegemodnica goza de cabal salud.

La relacion sujeto-institucion, eje de esta investigacion, se expresa tedricamente
en la relacidn sujeto-estructura. Se partia de la pregunta inicial de clara inspiracion
foucaultiana con respecto a la construccion del sujeto en su relacién con la
institucién médica y posteriormente se dio un giro hacia la experiencia subjetiva
como componente fundamental de dicho proceso.

La labor genealdgica de Foucault resulta insustituible para comprender la relacion
histérica entre los sujetos y la estructura. Da cuenta cabal de un sujeto socio-moral
disciplinado y util en tanto pieza funcional de la maquinaria del poder.

Es justamente esta sobredeterminacion estructural la que resulta cada vez menos
util para el analisis de espacios institucionales marcados por la defensa de los

sujetos. Esta estructura apabullante y anénima no puede funcionar por si sola,

106La adopcién de un modelo econdémico de capitalismo tardio (Habermas, 1990), darwinismo econémico (Kurtnizky, 1992),
neoliberalismo (Guinsberg, 1995) de acuerdo al eufemismo que se le quiera adjudicar, tiene entre sus caracteristicas la
reduccion de la esfera publica de accién con la consiguiente gestion privada de recursos y servicios publicos. El sector
salud (entre muchos otros) resulta una carga onerosa para el estado quien busca la participacion privada y social para
deshacerse de esta responsabilidad o en todo caso, reducirla al minimo.
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requiere de la participacion ineherente de los sujetos quienes de esta forma,
adquieren un papel de suma importancia en el proceso.

Sujetos que defienden, en un acto dinamico, creativo y en permanenete
movimiento. Que no sélo se oponen a determinada accion institucional que
amenaza con coartar sus posibilidades de accion, sino que también procuran la
subversion de la institucidn, o establecen una defensa terminal como lo puede ser
el alejamiento de ella.

Es justamente el carcater dinamico, movil y de propia voluntad, lo que diferencia al
concepto de defensa del de resistencia.

No se trata entonces, de sujetos pasivos, infantilizados o sometidos por completo;
se trata de sujetos que hacen funcionar la maquinaria del poder al tiempo que
buscan descarrilarla subvirtiéndola. Movimiento paradojal que nos muestra la
complejidad de este proceso en el que los pequefios espacios de resistencia
(Scott, 2002) ahora defensa, pueden resultar mas eficaces que la confrontacion
directa.

La institucién no se identifica enteramente con las formas coercitivas sino que los
componentes institucionales son tanto coercitivos como permisivos en lo que
refiere a la accion del sujeto, situacion que provoca la coexistencia de ambos en el
mismo espacio temporal.

Tenemos por lo tanto, que las coerciones institucionales no actuan de manera
independiente de los actores, de sus decisiones y motivaciones, de aquello que
los mueve para realizar sus actos. La institucion no existe fuera del sujeto, no es
independiente de él, mas bien lo ocupa, lo atraviesa en tanto que compone parte
de su experiencia en el nivel inconsciente.

Por lo tanto podemos afirmar que dichas instituciones son evanescentes, existen
en la interaccion.

La institucién, ademas, no solo se reproduce en el momento de la interaccion,
sino que es también reconstruida y reformada por una practica durable y
generalizable. La cual es producida socialmente, actualizada y reformulada en el

mismo proceso.
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La institucion puede pensarse también como un conjunto de tacticas vy
regulaciones producidas en la interaccion social, se trata de un elemento utilizado
por los sujetos durante las interacciones cotidianas.

De acuerdo con la caracterizacion de institucion aqui realizada, podemos inferir un
tipo de sujeto dinamico, con posibilidades frente a los condicionamientos
institucionales. Un tipo de sujeto que es siempre un agente social intencional y con
posibilidad de desarrollar cuotas de poder en el trazado de su mundo social

inmediato.

C) Defensa y confrontacion

Uno de los actos que marcan la existencia de este tipo de espacios es la

97 se da a

vigilancia. La vigilancia individualizada hacia los agentes institucionales
través del control de documentos, archivos, memorandums, cartas y documentos
de todo tipo; el epitome de la burocracia. La confrontacion inicia en el ambito
textual.

Este control burocratizado jerarquiza la inspeccion institucional de sus agentes,
primero y antes que cualquier cosa el control via documentos, en donde lo que
importa es lo que esta escrito, en tanto prueba irrefutable o elemento
incuestionable de existencia; no necesariamente lo que se pueda observar. Son el
‘reporte”, el “memo”, la “circular’, los elementos que crean realidades,
configurando las apariencias y subterfugios de lo acontecido cotidianamente a un
tipo de realidad que mantiene un estatuto distinto; ya no se trata del hecho
constatable (al menos como posibilidad), se trata del hecho textual (en la forma de
papeleo burocratico) constatable con la simple lectura de una pagina; el texto

burocratico como legitimador y productor de verdades.

107 P ) . s . .

Por agentes institucionales me refiero a aquellos miembros de la institucion que forman parte nominal de ella, reciben un
pago y se adscriben a ella en tanto personal contratado para cumplir una funcién en el establecimiento (cualquiera que sea
la naturaleza de dicho contrato: médicos, enfermeras, personal administrativo, de intendencia, de vigilancia, etc.)
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El trayecto hacia el interior del hospital es ante todo en el papel. Es un trayecto

burocratico,

Dofa Lucha:

“(...) No importa lo que digamos, porque si en alguna circular aparece otra cosa,
no nos creen y ¢;quién hace las circulares? Pues que nos digan la razén de que
personas que no hemos visto nunca, de repente firman diciendo que si hay esto o

lo otro y la verdad pues ni saben (...)"

Lucia:

“(...) Es que ahi todo es con papeles, yo tenia que estar diciendo que no los traia y
ellos me preguntaban que si mi nombre, que si mi direccion, yo no podia decirles
todo (...) como que les interesaba mas esos datos que como estaba yo con la

enfermedad (...)"

Don José:

“(...) aqui uno ya sabe, cualquier cosa que queramos se tiene que pedir por
escrito, asi es esto, es burocracia como cualquier oficina del gobierno, pero no nos
queda de otra si queremos algo pues a mandarle escritos a todos a ver quién nos

hace caso (...)’

El control de una burocracia invisible arremete contra los pacientes, quienes se
ven sometidos a un control desconocido, se saben expuestos a los caprichos y
voluntades del personal institucional, cuando la relacion es buena esto no parece
representar un problema, pero cuando la relacion no es cercana o no se encuentra
en buenos términos se encuentran con la institucion ejerciendo su dominio a
cabalidad.

La institucion reprime iniciativas y busca inhibir las posibilidades individuales,
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Don José:

“(...) yo creo que por eso como que aqui no me quieren, porque no me quedo
callado, porque les digo sus verdades y eso a algunos doctores no les ha gustado,
me han dicho que soy un “busconcito” pues si, si para ellos ser un “busconcito” es
exigir lo que son nuestros derechos o que trabajen como les corresponde, pues si
soy un “busconcito”, sé que no me quieren y que me estan bloqueando pero no

me importa, si hay que decirlo hay que decirlo(...)"

Vicente:
“(...) eso si, yo aprendi que a veces aunque no quiera tengo que dejar que me
revise y contestarle preguntas para sus reportes y eso, porque yo no quiero ya

mas problemas (...)”

La institucion reprende y castiga todo tipo de iniciativa que amenace con alterar el
orden existente, trata de cooptar, de intimidar; si esto falla amenaza, senala,

prohibe, castiga:

Dra. Infante:

“(...) es que ellos (los usuarios del SEA) no se deben reunir sin nadie de aqui (del
SEA) presente, tienen que entender que asi como se les da el medicamento hay
algunas cosas que se tienen que cumplir y si tienen indisciplina para seguir lo que
nosotros les decimos imaginese para sequir un tratamiento, ya les hemos dicho
que con indisciplina no se puede y que siendo asi mejor se le da el medicamento a

alguien que lo vaya a aprovechar bien, ellos lo entienden y por eso cooperan (...)"

Dr. Negrete:
“(...) pues los pacientes tienen que entender que si se les pide algo es por su

propio bien, hay cosas que ellos no pueden decidir y es ahi cuando les decimos
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que si quieren sequir teniendo el medicamento tienen que cooperar, pero siempre

primero se les trata de convencer de que es por su bien (...)”

Don José:

“(...) @a mi me han dicho que les hable a los comparieros y los convenza de esto o
lo otro, como yo soy alguien que no se queda callado y que dice las cosas como
son pues como que se quieren aprovechar de eso, pero no me han convencido, y
mire que me han dicho que si es por nuestro propio bien, que si los ayudo no se
les va a olvidar, pero yo no estoy para hacerles el trabajo a ellos, si quieren que le
hablen ellos a los comparieros a ver qué les dicen (...) pero eso si no vaya uno de
nosotros a proponer algo porque no se puede, que si queremos una reunion, tiene
que ser en sus términos y con ellos presentes si no ponen todas las trabas,

cualquier cosa que no la organicen ellos simplemente no se puede (...)"

Vicente:

“(...) una vez dije que seria bueno vernos los comparieros sin nadie del hospital
presente y quién sabe como se enteraron y el doctor Negrete se me acerco y me
dijo que no se me olvidara que ellos hacian las cosas por nosotros pero que ellos
tenian que ver que podian contar con nosotros para poder sequir ayudandonos y
que era mejor no dividirnos entre pacientes y doctores y que eso que propuse
nada mas dividia (...) yo sé que ellos tienen todas las de ganar y yo mientras me

den mi medicamento pues para qué buscar problemas (...)"

La encargada del SEA y los médicos de la jurisdiccion expresan permanentemente
un discurso acerca de como se deberian comportar los pacientes, los recriminan
de cierta forma cuando se salen de los pasos establecidos y aluden a los “deberes
del paciente” como moneda corriente en el intercambio; sin embargo dicho
“codigo” de comportamiento no existe en ningun reglamento. Se trata mas bien de

un comportamiento esperado, que esta mas relacionado con el imaginario de
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como se deberia comportar un paciente cualquiera, que con elementos

relacionados con el tratamiento especifico del VIH/SIDA:

Dr. Negrete:
“(...) es que no se les debe olvidar que son pacientes, que se encuentran en un
hospital y tienen que cumplir con ciertas normas que ademas pues, no Sse

encuentran a su criterio (...)"

Dra. Infante:

“(...) nosotros como cualquier institucion tenemos reglas y normas que se deben
cumplir, que los pacientes deben cumplir, si ellos por decir no siguen su
tratamiento pues entonces ya no estan cumpliendo con su parte, con lo que les
toca, asi como nosotros no podemos retrasar la entrega del medicamento, ellos no

pueden dejar de tomarlo pero esto es soélo una parte (...)"

De esta forma el usuario se encuentra compelido al cumplimiento de normas que
no se hacen del todo explicitas (dado que van mas alla del simple seguimiento del

tratamiento) pero que se encuentran siempre jugando tras la relacion:

Vicente:

“(...) luego uno ya ni sabe que es lo que quieren en el SEA, a veces como que se
molestan cuando uno no hace algo pero no nos lo dicen, me da la impresion de
que se enojan sin razén o que nosotros tenemos que adivinar qué es lo que pasa,

pero asi no se puede, de por si uno ya tiene bastantes problemas (...)"

Dona Lucha:
“(...) con el tiempo nos vamos dando cuenta como es la cosa aqui, o sea al

principio no sabia como debia portarme, porque me daba cuenta de que como que
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esperaban algo de mi y yo no sabia qué, pero ahora ya sé como manejar a los

doctores, es como en todos lados, uno se va dando cuenta (...)"

Don José:

“(...) ellos como que esperan que nos comportemos como ellos quieren, pero no
puede ser asi, nosotros tenemos que hacer y decir lo que consideramos correcto,
a veces les gustara y a veces no, pero la verdad no estamos aqui para darles
gusto (...) claro que tenemos que aprender a llevarnos bien y a ceder en
ocasiones, pero fijese, no dicen las cosas claras, como que uno tiene que ir

adivinando como se debe comportar para que no haya problemas (...)"

Lucia:
“(...) yo me di cuenta de que ellos quieren que uno se comporte de determinada

forma, pero no le dicen a uno claramente (...)”

Esta situacion envuelve la relacion en una dinamica de sobrentendidos y
comportamientos esperados en la que el usuario se ubica cotidianamente.

El sujeto se entiende en esta doble existencia; por un lado ubica (se ubica) en el
espacio geografico-temporal del dia a dia en el hospital, asiste; en ocasiones se

rehusa a hacerlo; encuentra su equilibrio; defiende;

Vicente:

“(...) para qué mentirle, no me gusta ir al hospital, uno va porque no le queda de
otra, pues la verdad uno necesita el medicamento pero yo voy a lo que voy, o sea
no soy como otros comparieros que van y se quedan a platicar, yo voy a eso y me

salgo, también porque trabajo pero también porque no me gusta estar alli (...)”

Dofa Lucha:
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“(...) yo casi no voy al hospital, cuando me dicen que hay que ayudar a algo, de
participar en cosas de prevencion y eso, yo con todo gusto les ayudo pero que no

sea de estar en el hospital porque ahi si no (...)"

Don José:

“(...) yo no tengo problemas en ir al hospital, sélo que ellos quieren que uno vaya
cuando a ellos les conviene, a veces cedo y voy pero a veces la verdad no estoy
de acuerdo y de plano les digo que no, es asi como le voy haciendo para

llevarmela tranquila porque tampoco se trata de pelear todo el tiempo (...)"

Lucia:
“(...) pues es que también el SEA esta en el hospital, a la mejor si estuviera fuera
seria mejor (...) como que no piensan que es lo mejor para nosotros sino que es lo

mejor para ellos, es otra de las cosas por las que dejé de ir (...)"

Por otro lado se sabe existente también en el espacio del escrito burocratico, sabe
de la importancia de este espacio, se ubica en torno a él y busca adecuarse a este
tipo de relacion con la institucién. El sujeto participa de este espacio textual de
manera similar a como lo hace en el espacio geografico: busca aliados, se
protege, lucha por mantenerse siempre presente; su existencia nunca es marcada

con tanta intensidad como lo es en este espacio,

Don José:

“(...) algunas veces que nos hemos dirigido a las autoridades no ponen nuestros
nombres completos y a veces ni nuestros nombres ponen, cuando yo sé que tal
documento esta dirigido por ejemplo al director, yo si exijo que se ponga quienes
somos, asi por escrito, porque sino pues es como si no existieramos (...) que se
den cuenta de que somos personas que nos llamamos tal y nos apellidamos tal,
porque ademas si algo pasa por lo menos tenemos la hoja donde dice que

pedimos algo y dice nuestros nombres (...)"
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Dofa Lucha:

“(...) de por si no me gusta mucho que me mencionen mi nombre asi por cualquier
cosa, pero cuando se trata de algo oficial pues si, si no como luego les digo que
es mentira o que no estan dandonos lo que pedimos, en cambio asi, papelito
habla (...)

Vicente:

“(...) es que algunos documentos tienen que decir quienes Somos, es como
nuestro seguro de que sabemos que ellos saben quienes somos y que asi no se
pueden hacer a un lado de sus obligaciones, si en ningun lado dijera quienes
somos entonces por ejemplo si la Dra. Infante se va nadie sabria quienes somos o
si Dios no lo quiera, algun dia se llega a terminar el medicamento ¢;quién nos lo va

a dar si nadie sabe quienes somos? (...)”

Lucia:

“(...) luego uno ve que tal numero de personas con SIDA o que tantos con VIH,
pero a ver que le pongan nombre y apellido a cada uno de esos, no es tan facil,
porque asi tendrian que reconocernos a todos como personas y ver nuestras
carencias y lo que ellos como autoridad no estan cumpliendo, sin en cambio asi

S6lo con numeros es mas facil, somos puros anénimos y nos esconden (...)”

La permanente preocupacion por estar presente, por no desaparecer —ser tomado
en cuenta para programas y evaluaciones, para actividades del SEA, para la
participacion en grupos de autoapoyo- lucha continuamente con la enorme
necesidad de permanecer en la proteccion del anonimato de la confidencialidad

diagnostica. La defensa adquiriendo tintes distintos:

Don José:
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“(...) hay que asegurarse siempre de que no se ande diciendo por ahi que tenemos
el SIDA, porque eso es algo muy personal de a quién le decimos y a quién no (...)
eso es cosa de la autoridad o sea participamos y exigimos nuestros derechos pero

no se tiene que andar divulgando nuestra enfermedad a nadie (...)"

Movimiento paradojal que muestra las sutiles especificidades de este espacio. Por
un lado se percibe una ingente necesidad por estar presente, por no desaparecer,
por existir. Esta situacion ademas resulta por diversas circunstancias que van
desde no perder prioridad en la entrega de medicamentos hasta participar de todo
aquello que los haga sentir miembros de un grupo, que se identifique con una
tarea comun y problemas compartidos por otras personas'%.

Por otro lado se mantiene una profunda exigencia del mantenimiento confidencial
de su condicion, situacién que a primera vista podria resultar un tanto obvia pero
que tras la apariencia se nos muestra en toda su complejidad y nos recuerda que

este espacio es, si algo, poco predecible:

Vicente:

“(...) sabemos que todos los de aqui (del SEA) estamos igual, que si a uno no le
llega el medicamento es como si a nadie le llegara y uno sabe que mafiana puede
estar en esa situacion, por eso tenemos que saber que formamos parte del mismo
grupo todos (...) tampoco podemos olvidarnos de que no se debe saber que
tenemos esta enfermedad, nos puede afectar en nuestros trabajos o en nuestra
vida personal, pero como parte de quienes tenemos esta enfermedad tenemos

que estar conscientes de todos tenemos problemas parecidos (...)"

108 . . , . . . ) . .

Existen numerosos desarrollos en el campo de la psicologia y la psicologia social, que refieren la importancia de la
grupalidad en el enfrentamiento de alguna condicién que perturbe psiquicamente al sujeto, como lo puede ser una
enfermedad que amenace la vida. El grupo se convierte en el espacio de identificacion de sus miembros, situaciéon que
dificilmente conseguirian en el exterior, dado que les resultaria practicamente imposible encontrarse a alguien con el mismo
padecimiento en la cotidianidad y menos aun tratandose de un padecimiento como el SIDA. La contencién emocional
necesaria, por cuanto que la angustia producto de su condicion se convierte en moneda corriente, recae en el grupo quien
forma ya parte sustantiva de la vida del paciente. Para mayores referencias ver: Bleger, 1998; Pichon-Riviere, 2001;
Goffman, 1998; Rivero Velasco, 1995.
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Se trata entonces, de una confrontacion dinamica, en la que cada una de las
partes asume su papel especifico en el conflicto y en el que su campo de accion

se encuentra abierto a la decision personal de cada sujeto:

Dr. Negrete:

“(...) hay que cumplir con normas que vienen desde la OMS, y tenemos que
entregar relaciones y resultados y ahi si no hay vuelta de hoja y muchas veces a
los pacientes no les queda de otra que colaborar, o sea hay cosas que si estan a
su decision pero hay cosas donde los que tomamos las decisiones somos
nosotros porque tenemos que responder por los resultados de los programas que

se nos encargan (...)"

Dra. Infante:
“(...) uno como médico tiene que ver por los pacientes pero al mismo tiempo no se
le debe de olvidar a uno que es un empleado de aqui (del hospital) y que le

responde de todo a las autoridades (...)”

Don José:
“(...) el paciente es el que decide hasta donde los deja llegar ahi en el hospital, si
por ellos fuera nos controlarian todo pero ellos llegan hasta dénde nosotros los

dejamos(...)”

Vicente:

“(...) uno como paciente tiene que entender que es su trabajo y ellos también
tienen que responderle a sus jefes, por eso yo no trato de causarles problemas, si
me dicen que haga algo lo hago, eso si que no sea de faltar a mi trabajo o de dar

platicas y eso porque eso ya saben que no lo voy a hacer nunca (...)"
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Dona Lucha:
“(...) depende de como esteé, hay dias en que si me dan ganas de participar en lo
que organiza el SEA pero hay veces en que no, ellos como que no lo entienden y

a veces quieren imponer pero ya es cosa de cada quién hasta dénde se deja (...)"

Lucia:

“(...) cada caso es diferente y yo no puedo juzgar a nadie basandome en mi
experiencia, que cada quien le haga como pueda (...) yo decidi alejarme pero para
otra persona puede no ser la mejor decision, ademas yo sé que en el momento en

que lo necesite puedo regresar alla (al SEA) sin ningun problema (...)"

No es una lucha pasiva en la que el poder atraviesa a todos pero que no se
focaliza en nadie; existen espacios creados con la finalidad de absorber y
hegemonizar el ejercicio del poder, la institucion esta construida de esa forma y es
asi justamente como puede garantizar su subsistencia.

El poder no sdlo se ejerce individualmente; en el momento de dicho ejercicio se
encuentra localizado en el sujeto, quien lo posee, asi sea durante instantes,
durante el momento justo en el que impone su voluntad a la de otros, ya sea

mediante la coercion o la violencia:

Dr. Negrete:

“(...) como autoridad hay que tomar decisiones, muchas veces los pacientes no
nos entienden pero ni modo o se les hace entender o se les muestra el reglamento
donde ven que no es capricho, que asi son las cosas, y si aqui reciben su
tratamiento se tienen que ajustar a las reglas de este lugar, hay cosas que si no se

pueden cambiar y en donde ellos no tienen poder de decision (...)"
Dra. Infante:

“(...) ellos (los pacientes) ya saben que aqui se tiene que respetar el lugar, por eso

no los dejo que vengan sin cita, son reglas para todos, igual yo cuando tengo que
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hablar con el director primero tengo que hacer una cita con su secretaria, aunque
yo vea que el director anda por ahi, mejor hago una cita asi sea para dentro de
cinco minutos para que asi me de mi lugar como directora del SEA y bueno, asi

son las reglas (...)"

Ese es el objetivo de la autoridad, ser el punto de localizacién del ejercicio del
poder, fungir como el receptaculo ideal del poder, espacio propicio que esta
justamente disefiado para tal fin; imposible la hegemonia del poder sin un espacio
geografico (en el imaginario de la maquinaria de poder) en el cual éste pueda
establecerse y encontrarse a disposicién del sujeto para su ejercicio.

Al estar el poder de esa forma dispuesto para su ejercicio por parte del sujeto que
ocupe esa funcion en ese momento especifico, por implicacién dicho sujeto tiene
la decision de ejercerlo de una o de otra manera; cierto es que el peso de la
institucion marca lineamientos, rutas y caminos pero también es cierto que el
poder en este caso es ejercido subjetivamente, individualmente por una persona
especifica, con una historia distinta a la del resto y con intereses e intenciones
diferentes. Es asi que la personalizacion en el ejercicio del poder por parte de

cada sujeto se convierte en un elemento indispensable:

Dr. Negrete:

“(...) nosotros recibimos las 6rdenes y las directrices para nuestro trabajo y lo
tenemos que hacer, muchas veces en puestos de cierta responsabilidad no todas
las decisiones que tomamos deben de ser aceptadas por todos, pero nosotros
sabemos que si es lo mejor no queda de otra, también cuando vemos que
podemos hacer algo porque las cosas mejoren para los pacientes lo hacemos,
aunque sea pasando por alto alguna indicacién, pero somos siempre nosotros

como autoridad los tunicos que podemos hacer esa valoracion (...)"
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Dra. Infante:

“(...) @a mi me indican que se tiene que hacer tal o cual cosa y me dan un tiempo
para hacerlo, muchas veces a ellos no les interesa como le hago yo para
consequir tal estadistica o tal informacion y mientras la tenga lista cuando la
necesitan no hay problema, asi que yo decido como le hago, eso es parte de mi
papel como directora del SEA decidir como se hacen las cosas en el SEA mientras

se hagan a ellos no les importa como (...)”

Asi las cosas, analicemos entonces el conflicto existente en este movimiento
paradojal, defensa-confrontacion, desde otro frente que nos puede resultar
sumamente ilustrativo para comprender el tipo de relacion que se establece con

los servicios publicos de salud.

1. Eje existencia-confidencialidad'®®

El conflicto enmarcado en el eje existencia-confidencialidad representa uno de los
aspectos que por su importancia y recurrencia, podriamos calificar como
fundamentales para la comprension de la relacién de los pacientes del SEA con la
institucion.

El constructo propuesto alude a una distincidon-relacién paradojal de convergencia
conflictiva. La expresion ineludible del sujeto por establecer su existencia, la
necesidad intrinseca por entenderse en tanto parte actuante e interactuante del
complejo institucional entra en conflicto permanentemente (a pesar de que en
ocasiones dicho conflicto —como cualquier confrontacién- permanezca en estado
de espera, de calma aparente, de remanso expectante; explotando al siguiente

momento en un grito vital, en un complejo entramado de necesidades —ambas: la

109Es importante destacar que el conflicto entre confidencialidad diagnéstica y salud publica representa un amplio, profundo
y complejo debate en lo que corresponde al SIDA. Se trata de un conflicto ético de dificil resolucién que encuentra multiples
expresiones y posturas. En este apartado me refiero especificamente al conflicto personal de los sujetos entrevistados,
entre la necesidad de expresar su existencia y la necesidad de proteger su diagnéstico. En el primer caso se trata de un
conflicto ético; en el segundo, de un conflicto personal. Para mayores referencias ver, por ejemplo: Ferrer, 1997.
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de existir y la de proteger su privacidad- siempre dos corrientes que convergen de
frente) contra la necesidad de protegerse. La privacidad como un derecho y como
elemento que garantice la equidad (al menos como posibilidad).

Este es el nédulo del conflicto que se articula en la cotidianeidad, en el dia a dia;

de manera constante, persistente, ineludible:

Don José:
“(...) hacerlos sentir (en el hospital) que existo, que no me he muerto todavia,
hacerlos que se tomen la molestia de escribir mi nombre, de no tratarme como si

ya me hubiera muerto (...)"

Dona Lucha:

“(...) si nosotros también somos parte del hospital aunque a veces se les olvida a
los doctores, por eso exigimos un buen trato, tampoco se trata de que nos exhiban
para que cualquiera sepa que tenemos esta enfermedad pero si que nos traten
como parte del hospital (...) que digan fulano de tal es un paciente de aqui sin que

tengan que decir que somos del SEA (...)"

Vicente:

“(...) al SEA como que no le hacen mucho caso, estamos ahi en un consultorio
lleno de humedad y a nadie le importa, si ya con esta bendita enfermedad
tenemos suficiente como para que todavia aqui nos traten asi, no se trata de que
estén gritando que tenemos esta enfermedad pero si que nos traten como a
cualquier otro paciente se le trata (...) que nos reconozcan como pacientes de

aqui, mas alla de tener esta enfermedad o no (...)"

Dofa Lucha:
“(...) yo veo que en otros consultorios tienen enfermeras y nosotros ni eso, asi es
como nos tratan, si uno no pide lujos, solo lo que tienen otros consultorios de aqui

mismo y que no sea para todo andar diciendo que somos del SEA o que por eso
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sea la jurisdiccion la que se encargue, si estamos aqui, también somos parte del

hospital (...)"

Lucia:

“(...) es que no se les trata como a cualquier paciente, incluso en su consultorio
tienen un letrerote que dice “VIH/SIDA” asi como, si cuando se trata de tener el
trato de persona que uno se merece no tienen ni enfermera, pero eso si para
andar divulgando que tenemos esta enfermedad hasta letreros ponen ;qué no nos

podrian tratar como a cualquier otro enfermo? (...)"

La necesidad de ser nombrado. Nombrar para gestar (Benveniste dixit), la
objetivacion del sujeto a través del privilegio del lenguaje, mas aun, de la
existencia onomastica como via regia de la corporeizacidon; la objetivacion
primigenia.

Se trata de un “yo” textual en sentido estricto, un alter-ego que representa la Unica

posibilidad de materializacion. El nombre objetiva la persona en si:

Don José:

“(...) a veces ni nombran al SEA como parte del hospital como si no fuéramos
parte de alla, ;qué por tener esta enfermedad no existimos? Y yo creo que por
eso el SEA no recibe ningun apoyo, porque como que para ellos (los directivos) no
existimos, pues ni nos mencionan (...) Qque mas esperaria uno que se supieran
nuestro nombre y por lo menos nos dijeran a ver José ;coémo vas? o ;como va tu

tratamiento? pero ni saben nuestros nombres (...)"

Imposible entender este proceso sino como parte de un movimiento introspectivo.
Se trata de comprender las diversas implicaciones que conlleva la vida
institucional en tanto sujetos a ella. Una de estas implicaciones —no privativa del
sujeto institucional, pero que lo ejemplifica- es la existencia del sujeto en distintos

planos.
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Una es la existencia en tanto tal, la persona en si, fisica, corpérea, tangible. El otro
plano es el de sujetacion. El sujeto como una abstraccidon, que vive en la
institucién y que ha sido conformado —al menos en parte- por ella, pero que de
ninguna manera es determinado por completo por la institucion. Es dentro de este
tipo de sujeto en donde radica la existencia textual del sujeto institucional
burocratizado™"°.

Existe en el espacio textual y sin embargo influye y/o modifica al resto de
dimensiones de existencia del sujeto. Se trata de niveles interdependientes,
interactuantes, interpenetrados, que convergen, confluyen, se entrecruzan y
disuelven en flujos continuos, sélo para separarse y alternar rutas de direccion;

todo para volverse a unir, secuencia ad infinitum:

Dona Lucha:

“(...) si algo aprendemos en el hospital es a separar lo que dicen los papeles de lo
que pasa de a de veras. Siempre de cualquier cosa tenemos que tener un papel
firmado, porque nosotros les podemos decir mucho que si esto, que si lo otro, pero
por mas que les ensefiemos la humedad en las paredes del consultorio (del
S.E.A), sino lo ponemos en un papel, es como si no existieran. Usted cree, si las

paredes ahi estan, pero si no esta el papel, es como si de plano no existieran (...)”

Lucia:

“(...) uno si quiere estar alla tiene que estar de acuerdo en aparecer en todos los
papeles que hacen de los enfermos, es como decir, la burocracia y ya uno sabe
como es eso, ellos con sus papelitos en donde todo esta bien y en donde no pasa
nada y luego las cosas como son de a de veras (...) yo cuando fui me ensefiaron
varios papeles de programas y de segun servicios que tenian para el SEA pero

luego la doctora ya me dijo que no era todo asi, pero que asi decian que

110EI hablar de sujeto institucional burocratizado pareciera una afirmacién tautolégica. Siguiendo a Foucault (1996)
podriamos establecer la burocracia como una de las caracteristicas inherentes al constructo de institucion. Sin embargo en
este punto y dado que se pretende enfatizar el caracter burocratico de este tipo de sujeto, me tomo la libertad analitica de
ubicar esta caracteristica como elemento principal con la finalidad de caracterizar de manera mas clara los componentes de
dicho tipo de sujeto.
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funcionaba y le echaba la culpa a sus jefes y puede ser, pero eso lo hace

desconfiar a una (...)"

Vicente:

“(...) es algo que ya se sabe, aqui segun los oficios todo esta bien y es cosa de
nosotros que tenemos que decirle a la doctora Infante que no exageren, pero
siempre son asi las cosas, una cosa es lo que dicen que pasa y otra es lo que

pasa en realidad (...)"

Esta actitud reflexiva, auto reflexiva, resulta muy importante cuando se trata de

querer comprender al Otro-textual'"”

, pero resulta fundamental cuando se trata de
establecer estrategias defensivas frente a la institucién. No se puede concebir la
idea de defensa sin un movimiento interno de los sujetos que lo hagan consciente
de su propia situacion y pretendan establecer barreras de proteccion; la defensa

como seguro de vida.

2.1EIl grupo de autoapoyo del S.E.A

La confrontacién y la defensa en el eje existencia-confidencialidad se ejemplifica
de manera privilegiada, en los problemas para la formacion de un grupo de
autoapoyo con los pacientes del S.E.A. Dicho grupo enfrenté multiples obstaculos
para su realizacion''. Los obstaculos surgieron tanto de la institucién como de los
agentes mismos y si bien dicho grupo tuvo solamente dos sesiones en ningun
caso se me permitié la asistencia a esta dinamica.

Es importante destacar que se trata del unico espacio en el que los pacientes

tendrian posibilidades de reunirse e interactuar en tanto grupo con la institucion y

111Quize’l y parafraseando a Ensenzberger (2001) eso resulte tautolégico, dado que ese Otro-textual soy yo también, en un
movimiento dialégico que me objetiviza y subjetiviza al mismo tiempo. Soy Otro al tiempo que soy yo mismo.

2Los preparativos para dicho grupo se extendieron al menos durante un afo, se tenia planeado su inicio para mediados
del afio 2003. Hasta Febrero del 2004 aun no se habia puesto en marcha en plena forma. La recomendacién para el
establecimiento de este tipo de grupos proviene directamente de la OMS a través de las directrices del ONUSIDA.
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en el espacio institucional. Se trata por lo tanto, de un elemento fundamental para
comprender la relacion que establecen con la institucion. La creacion de este
grupo no obedece a una gestion propia de la jurisdiccién o del SEA, corresponde a
una iniciativa del ONUSIDA por lo que se trata de un paso obligatorio a cumplir. El
sentido de su creacidn obedece a una serie de estrategias que han sido resultado
de las presiones de grupos organizados de la sociedad civil en defensa de las
pvvs, por lo que en su centro hay mas razones politicas que terapéuticas.

Esto establece una clara diferencia con otros grupos de autoayuda creados a
partir de objetivos eminentemente terapéuticos (tal es el caso de alcohdlicos
andénimos, neuroticos anonimos y los grupos de apoyo a personas con cancer,
s6lo por mencionar algunos). Es la reivindicacién lo que subyace en estas
estrategias de union y no unicamente un aspecto terapéutico.

El grupo de autoapoyo de pvvs no es equivalente a grupos que podrian ser
considerados como clientelares porque este grupo antes que un efecto terapéutico
pretende una reivindicaciéon. Al tratarse de una inicitiava que parte directamente
del ONUSIDA fundamentalmente por las presiones ejercidas por los grupos
organizados de pvvs, se trata de una imposicion a la institucién. El conflicto
aparece por cuanto que se trata de un grupo eminentemente reivindicativo frente a
una institucion que no esta preparada para ello. El principal elemento en el
discurso de conformaciéon de los grupos de pvvs es fundamentalmente

reivindicativo y no terapéutico. '*®

113En algunos documentos emblematicos de la salud publica en el ambito mundial (como: Alcala, 1994; Banco Mundial,
1993) se menciona continuamente la necesidad de los diversos gobiernos en la creacién y/o seguimiento de diversas
estrategias de intervencién para la prevencion, tratamiento y contencién del VIH/SIDA. Si bien no se abunda en dichos
documentos acerca del tipo especifico de tratamiento (que este sea médico, psicolégico o de prevencion primaria o
secundaria, etc.) dado que no se trata de reglamentaciones especificas sino de lineamientos generales, si consideramos al
bienestar psicolégico como un componente esencial de la salud (de acuerdo a la clasica y polémica definicién de salud de la
Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS), que no se pretende discutir aqui “(...) la salud es un estado de bienestar completo
(fisico, psiquico y social) y no solamente la simple ausencia de enfermedad o invalidez(...)” [Tomado de San Martin, 1990:
3] Podriamos suponer entonces que parte importante del tratamiento de este padecimiento (de acuerdo con la OMS )
tendria que ser en el nivel psicolégico. Mas aun considerando la estrecha relacion entre el estado de animo de los pacientes
y su estado de salud. Lejos de pretender polemizar acerca de la relacion psicosomatica entre mente y cuerpo, que por si
mismo resultaria en una investigacién compleja, ardua y sumamente larga, me refiero exclusivamente a lo relatado por los
pacientes que entrevisté, quienes en diversos momentos puntualizaron esta relacion, como Don José: “(...) Nosotros no
podemos estar preocupandonos de cosas que no nos corresponden, porque por ejemplo cuando yo estoy preocupado por
algo que le pas6 a mi hermano o algo del trabajo, luego luego lo veo en mi salud, tengo un bajon y me empiezo a sentir muy
mal, y yo no puedo darme el lujo de estar asi, porque sé que si mi estado de animo no esta bien, mi salud no va a estar
bien(...)".
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El punto fundamental que vuelve la creacion de este grupo como un peligro para la
institucion radica en que los agentes institucionales saben que no estan actuando
conforme a los lineamientos marcados por el programa de accién del gobierno
mexicano. No llevan a cabo ninguna labor de deteccién, desconocen la incidencia
y prevalencia del VIH/SIDA en la zona de responsabilidad jurisdiccional,
mantienen al SEA como al unico elemento de accion en la zona, sin embargo
hemos visto como su funcionamiento esta marcado por la falta de apoyo e interés
de las autoridades.

Todo esto vuelve un peligro serio la creacion de un grupo que articule de manera
sistematica y programada, a los usuarios del SEA. Mas aun considerando que los
gestores de dicho grupo tendrian que ser las autoridades tanto jurisdiccionales

como del hospital encargadas de los programas de VIH/SIDA en la region.

2.20bstaculos institucionales para la conformacion del grupo de

autoapoyo

Por parte de la institucién los principales obstaculos enfrentados estuvieron
relacionados con el caracter altamente burocratizado que mantiene a su interior, lo
mismo que los conflictos internos entre diversos grupos de poder'™ que se

obstaculizan mutuamente:

Dra. Infante:

“(...) es que aqui se necesita tiempo para todo, hay que mandar oficios y recibir la
autorizacion y uno qué mas quisiera que todo fuera rapido pero no depende de
nosotros (...) ademas pues no todos se llevan bien en la direccion, entonces hay

que estar lidiando con eso que también obstaculiza (...)"

114Conformados por médicos y algunas enfermeras y promovidos desde la direccion del hospital.
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Es claro que las exigencias de diversos organismos internacionales hacia los
gobiernos nacionales, para crear proyectos e iniciativas que tiendan a mejorar las
condiciones de vida de quienes tienen este padecimiento, han obligado a la
implementaciéon de diversas estrategias de manera forzosa. Algunas de dichas
exigencias en otras condiciones resultarian no unicamente dificiles de admitir para
la institucion, sino consideradas claramente peligrosas, por cuanto que llevan el
peligroso germen de la unién y posible identificacion de los sujetos en una misma
condiciéon. La instauracion de “(...) un estado de solidaridad creciente,
acompafada de un sentimiento de libertad interior, con una disminucién de la
incertidumbre, de la dependencia y sometimiento producto de la inseguridad
previa (...)" (Pichdn-Riviére, 2001: 133). Con el consiguiente establecimiento de
estrategias defensivas y un creciente estado de igualdad compartida frente a la
institucion. Especificamente la conformacién de grupos por su naturaleza
integradora, es un elemento que puede resultar sumamente peligroso para el
orden institucional. El poder busca evitar la conformacion de grupos, su principio
es reticular (Foucault, 1988, 1996), a mayor dispersion mayor control.

La institucion primero nombra (en este caso “asigna” un padecimiento), después
estigmatiza''® y delimita espacios, para finalmente excluir y separar; (...)conocer

para dominar y para utilizar(...)"(Foucault, 1996:147).

115 . . S " . -
El estigma es una marca. Puede ser corporal o social (simbdlica). La nocién de estigma es una construccion

histéricamente determinada. En la antigliedad se marcé corporalmente a aquellos sujetos que, en tanto esclavos, tenian
que ser diferenciados del resto de personas. Se les ponia una marca en el cuerpo, grabada con fuego, a través del hierro
hirviendo, para sefialarlos como esclavos. (Ponce, 1986). En el siglo XVIIl en los estados unidos, a las mujeres que
cometian adulterio se les marcaba con una letra en sus ropas, para asi informar a todo el pueblo que esas mujeres eran
adulteras. (Zinn, 2003). Esos son tan sélo dos ejemplos histéricos de la aplicacién fisica del estigma. Pero este constructo
va mas alla de la marca corporal, en algunos espacios siguen existiendo esas marcas pero ya no se marca con fuego el
cuerpo de la persona, sino que se trata de marcas emitidas, sancionadas y establecidas en el ambito social. Las marcas de
fuego las llevan en el interior, continlan marcadas a pesar de que no se note en su cuerpo. Se trata de ciertas
caracteristicas con que la sociedad marca a una persona, la sefiala de tal forma que este hecho se convierte en un estigma.
Una persona estigmatizada pierde credibilidad, el estigma la borra, o mejor adn, la transforma sélo en eso, en un estigma.
Alguien que sirvié una condena en prisidon no es una persona ya, es un expresidiario, por lo tanto no puede creérsele nada
de lo que diga. De ahi se pasa al desprecio por el estigmatizado, el estigma muestra una falla como miembro de la sociedad
que no puede ser subsanada, y esa falla elimina su valor como miembro de esa sociedad. Uno de los estigmas mas visibles
es el relacionado con el cuerpo de los sujetos. Aquellos quienes sufrieron algun accidente o enfermedad que les produjo
alguna incapacidad fisica; esto provoca que ya no sean utiles, su valor como personas se reduce al minimo. Hay otras
formas fisicas, por ejemplo el hecho de ser indigena, esa es una marca que se lleva en la piel, se considera que no son tan
capaces como los mestizos, es decir, que tienen un color de piel que hace notar el que sean despreciados, que haya
descrédito, que sean defectuosos. Ya llevan el estigma por el color de la piel. Por ejemplo al caracterizar al indigena como
aquel pintoresco y folclérico personaje que usa su traje todo el tiempo, y que es una reminiscencia de los antiguos mayas, lo
que se hace es estigmatizarlo. Esto es que esta forma de ver al indio Unicamente lo marca, lo encasilla dentro de una
categoria permanente y no le permite salir de ahi. El museo permanente de la historia. Cayendo en "la trampa del museo de
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Sin importar si los espacios fisicos se comparten o no mantienen delimitaciones o
demarcaciones estructurales “(...)incluso si los compartimentos que asigna llegan
a ser puramente ideales, el espacio de las disciplinas es siempre, en el fondo,
celular(...)” (Foucault, 1996:147). Separar; evitar la formacion de conglomerados;
excluir; dominar, controlar.

Finalmente como sefala Foucault (1996), se trata de un espacio celular,
subdividido; la practica institucional demarca y asigna deberes y espacios a la
geografia institucional, pone barreras y separa en establecimientos contiguos,
evita el contacto e intercambio, el roce de los cuerpos que pueda "contaminar" un
espacio ajeno al del cuerpo que se traslada (Canetti, 1998), el terror al contacto
entre los sujetos institucionales como una constante, el terror a la formacién de
grupos, la otra.

La institucion se subdivide espacialmente “(...)segun el principio de localizacion
elemental o de la divisibn en zonas. A cada individuo su lugar; y en cada
emplazamiento un individuo. Evitar las distribuciones por grupos; descomponer las
implantaciones colectivas; analizar las pluralidades confusas, masivas o huidizas.
El espacio (...) tiende a dividirse en tantas parcelas como cuerpos o elementos
que repartir hay(...)" (Foucault, 1996: 146), pero permanece presente en todos y
cada uno de los espacios que ocupa.

La institucion también se encuentra presente en la mente de sus integrantes, la
cual también intenta marcar, conformar, estructurar y significar, a quienes son

sujetos de la institucion dado que existe una relacién constante con este modelo,

antropologia". Otros estigmas comunes hoy en dia son aquellos relacionados con la denominada salud mental. Quienes
presentan alguna deficiencia mental, son tratados con desprecio de la misma forma aquellos quienes razonan de manera
distinta a lo que la sociedad considera como forma de razonamiento normal, esto es, los locos. Un tipo distinto de estigmas
corresponden a aquellas personas que de alguna manera atentan contra los valores éticos de una sociedad. Generalmente
transgresiones en el orden sexual, se sefiala y sanciona en tanto “homosexual”, “prostituta”, “lesbiana” o “adultera”. Sin
embargo los estigmas se combinan y terminan por determinar a una persona con base en ellos. De esta forma si alguien
tiene un defecto fisico, también estd medio loco o si es indio también tiene algo de retraso, o un homosexual es un
depravado o una prostituta esta medio loca. Y se van vinculando los estigmas, en donde se termina sefialando a alguien por
diversas causas. El estigma es sancionado por la sociedad, esto es, es la sociedad misma la que sefiala, la que pone
marcas, estamos acostumbrados a vivir en una sociedad en la que sefialamos a todos los que no son como nosotros, a
todos los que no quieren ser como nosotros y a todos los que no hacen como nosotros. En su nucleo la persona
estigmatizada no se considera como susceptible de recibir y contar con los mismos derechos del resto. Al no considerarse
como lo suficientemente valiosa como para recibir esos derechos humanos, entonces se cuestiona su valor humano en si
mismo, pasando a ocupar un rango algo menor. A través de esta nocién podemos determinar la diferencia que hay entre lo
normal y lo que esta fuera de la normalidad, y la normalidad es referir basicamente aquello que la sociedad exige como
forma de comportamiento. (Goffman, 2001; Foucault, 1999).
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que ademas resulta sumamente habil para atravesar a todo aquel que se
encuentra dentro de ella.

Sin embargo se enfrenta con una accion defensiva ineludible, los sujetos
defienden de multiples formas oponiendo diques al desborde institucional.
Espacios de contradiccién en donde el sujeto se debate entre el orden institucional
y la decisidn personal; la vigilancia de la institucién pretendiendo actuar como un
elemento de coaccién, como un inhibidor de conductas dafiinas o contrarias a ella;
la institucién hace agua, pretende tener el control de aquello que es incontrolable:

el libre arbitrio de sus integrantes:

Dofa Lucha:

“(...) es que estando ahi (en el hospital) siento que cualquiera me puede ver, los
meédicos y las enfermeras nos ven de reojo y sélo estan atentos a ver que
hacemos o que no hacemos y ya después una no sabe cuando nomas lo estan
checando y ya mejor me cuido yo solita de no hacer algo indebido (...) como luego
uno ni sabe quien dirige, o sea yo a los encargados de los que somos enfermos de
SIDA no los conozco y menos al director y pues uno no sabe ni a quién dirigirse, o
sea todo es asi como dije, con cartas de peticion y pues a mi no me gusta, yo

prefiero que sea lo que sea pero hablar con una persona, que diga “no se puede

o lo que sea pero pues que sea una persona (...)"

La busqueda por la afirmacion personal como una necesidad de existencia
marcada por la confrontacion con la institucion. La institucion pretendiendo el
dominio a través de la burocracia, elemento de control por excelencia.

A lo cual los sujetos responden con creatividad, imponiendo su voluntad de
defensa, negando cuando tienen que hacerlo, aceptando sdélo conscientes de que
se trata de un elemento en la estrategia defensiva; a los intentos de absorcion,

coraza de acero:
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Lucia:

“(...) Una sabe que estando ahi (en el SEA) tiene que entrarle a una serie de
cosas, o sea, ellos tienen sus reglas y aunque una no esté de acuerdo pues no las
va a cambiar, por mas que digamos que no, pues ellos son los que mandan (...)
una puede decir que si a algo, pero porque sabemos lo que vamos a obtener pero
estar diciendo que si todo el tiempo, cuando una no esta de acuerdo, ahi si no (...)
eso paso cuando me querian dar una consulta un dia que yo no podia y les valia,

asi que mejor los mandé alla lejos y asi estoy muy tranquila (...)"

El hospital como espacio de control y resistencia, como escenario de una
confrontacion asimétrica; lugar que aisla, clasifica, mortifica; pretende anular
identidades y resignificar subjetividades. También lugar de reafirmacion de la
voluntad individual, de formacion rebelde de grupos de autodefensa frente a la
institucion, lugar de afirmacion de identidades y de fortalecimiento de
subjetividades. La contradiccion como centro del espacio de confrontacion; la
contradiccién como causa de la confrontacion.

Hoy el SIDA es la nueva lepra. Tal y como se hacia en la época clasica con los
leprosos (Foucault, 1996), excluyéndolos, marcandolos, marginandolos, haciendo
del terror al contacto una promocidn institucional, un sintoma social de desvio y la
construccién de una barrera intangible en la que se buscaba proteger la masa de
lo pernicioso del roce corporal (Canetti, 1988: 16), del "enfermo" que contagia su
desviacion al contingente social; hoy se hace con aquellos quienes viven con
SIDA.

Probablemente ningun otro padecimiento actualmente pueda condensar, sintetizar
y hacer evidente la accion de la instituciéon como el caso del SIDA.

Hasta aqui hemos expuesto las resistencias de la institucién hacia la conformacion
de grupos con las personas que viven con VIH/SIDA (p.v.v.s). Avancemos
entonces, en este movimiento paradojal y expongamos las reticencias de los

sujetos hacia dicha conformacion de grupos.
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2.30bstaculos de los sujetos para la conformacién del grupo de

autoayuda

La existencia de los sujetos se desarrolla en la institucion. A partir de ella avanzan
y es ahi donde se desenvuelven, fomentando ésta, el escenario de su lucha por
exisitir.

A la aparentemente implacable eficiencia de los dispositivos disciplinarios de la
institucion, los sujetos se encargan de encontrarle sus puntos débiles, oponiendo
contrapesos y creatividad como seguro de vida; mostrando asi que no es una
magquinaria tan implacable como se pensaba.

La institucion pretende forzarlos, ordenarlos, controlarlos; ellos responden con
una negativa. Lejos de tratarse de un simple hecho aislado, se trata de un
momento maximo de asuncién de la voluntad personal, expresada en la voluntad

grupal:

Don José:

“(...) Cuando nos pidieron que dieramos platicas en las escuelas nosotros dijimos
que no, ellos nos querian obligar y decian que eramos muy problematicos y
cuando alguien habia dicho que en una de esas hasta podian correr a la Dra.
Infante, luego luego fuimos a ver a la gente de la jurisdiccién, pero cada uno por
separado para no darles mas motivos y les dijimos que nos ibamos a ir a Tuxtla, a
CONASIDA y a CENSIDA y ahi si le pararon y hasta se disculparon; si el miedo

no anda en burro (...)"

Por un lado la institucion obliga a la conformacion de un grupo que funcione sélo
en el espacio que ella le ha asignado, controlado, con fines especificos; por otro

lado, ese mismo grupo funciona de hecho, fuera de ese espacio controlado y aun
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enfatiza un “no” a la institucion como expresion de su propia existencia en tanto
grupo; en tanto personas, que piensan, deciden y viven mas alla de los confines
institucionales.

Uno de los obstaculos fundamentales con el que los pacientes del SEA se han
opuesto a la formacién del grupo de autoayuda es el mantenimiento de la
confidencialidad diagndstica. La proteccion de su nombre en tanto personas que
viven con VIH/SIDA se convierte en una labor tan ardua como la necesidad de
reafirmar su existencia a través del reconocimiento del mismo.

En nombre de la confidencialidad los sujetos se oponen, condicionan, coartan o
aceptan las propuestas de trabajo hechas por las autoridades de la jurisdiccion.
La confidencialidad se convierte entonces para los pacientes, en el elemento de
control por excelencia. Herramienta poderosa que se opone ante el engafioso
avasallamiento institucional, su utilizacién en apariencia arbitraria nos muestra
una presencia dinamica y creativa, una intencion siempre dispuesta a oponerse al
control de la institucion'®.

Se niegan a permanecer en el hospital mas alla del tiempo estipulado para sus
consultas previamente asignadas, ni el grupo de autoayuda ni ninguna otra
actividad los convence de asisitir al hospital en otros momentos independientes al
de sus consultas.

Los sujetos no quieren estar fisicamente en el establecimiento, porque escapar
del establecimiento es como escapar de la institucién. En una relacion simbdlica
el hecho de poder ejercer esta posibilidad de escape fisico se equipara al escape

(o distanciamiento) del control institucional’’’. Sin embargo este movimiento es

116De ninguna manera se pretende afirmar aqui que la Unica finalidad de argumentar el derecho a la confidencialidad
diagnéstica por parte de los pacientes, tiene una motivacion de defensa ante la institucion y de proteccion de la capacidad
de decision. Por supuesto que se trata de un derecho que los protege contra actos discriminatorios, en donde el derecho a
elegir a quienes se les informa y a quienes no recae en el paciente, el que de acuerdo a sus motivaciones personales
decidira en este sentido. Lo que aqui se analiza son las posibles motivaciones subyacentes en este proceso.

Este intento de escape simbdlico a través de la inasistencia fisica al hospital se materializa de multiples formas en los
sujetos entrevistados. En el caso limite, Lucia se niega por completo a asistir al S.E.A; podemos decir que sometimientos
profundos crean reacciones defensivas profundas, en este caso la mayor reaccién posible es negarse al control
institucional: “(...) yo no quiero depender de que si los doctores quieren ayudarte o no, de que si ahora al gobierno ya se le
ocurrid que siempre no va a dar mas medicinas, o de que me quiten a mi hija o me prohiban trabajar en lo que trabajo,
prefiero seguir como ahorita, a ver cuanto me dura (...)". No obstante al aceptar ser nombrada por la biomedicina a través
de un padecimiento (VIH/SIDA), es marcada su adscripcion a la institucion.
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engafnoso, estan plenamente conscientes de que su vida depende de la

institucién, literalmente, dramaticamente, simplemente:

Lucia:

“(...) no, si yo sé que en algun momento estaré de regreso en el SEA, ya que me
empiece a sentir mal, porque ahi las medicinas son gratis y pues te controlan y
eso, y yo tengo que estar ahi mas que nada por mi hija, a ella no le puedo faltar,

pero hasta que no me sienta mal no iré (...)"

Justamente aqui se marca una diferencia profunda de este tipo de institucion
especifica con otras instituciones conceptualmente equiparables''®; los pacientes
saben y expresan que de cierta forma su vida depende de la institucion, dado que
solamente a través de ella pueden obtener los medicamentos que les mantienen

estables y sin complicaciones:

Vicente:

“(...) yo tengo mucho miedo de que un buen dia nos digan que ya no va a haber
(medicamentos) y ¢nosotros qué vamos a hacer? Es algo que tenemos que
agradecer, que aqui nos dan el medicamento y gracias a eso estamos sanos,

porque el bendito dia que no nos den nada no quiero ni pensar lo que pasaria (...)”

Aqui se ponen en marcha los distintos niveles de la institucion: por un lado la
institucion médica en tanto "(...) la institucion, concebida como un circuito
simbdlico y sancionada socialmente, (donde se) combina un componente
funcional y un componente imaginario (...)" (Montenegro, 1989: 115).

En este caso se trata de la medicina hegemodnica (Menéndez, 1983), en donde la
institucion médica se construye a través del proyecto predominante de dicho

sistema hegemaonico, en la cual los niveles funcional e imaginario comprenderian

118EI caso de Erving Goffman y su concepto de instituciones totales (2001) o del Andlisis Intitucional y su concepto de
transversalidad (Lourau, 2001; 2003) son significativos en este ejemplo.
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desde el nivel epistemoldgico hasta la implementacién de su corpus tedrico en
establecimientos; tanto el aspecto ideolégico como el meramente pragmatico.

El aspecto pragmatico se materializa en los ARV, lo que marca la dependencia a
la institucidon cuando se ha presentado el SIDA y se considera la biomedicina
como via terapeutica. En el caso de personas en estado asintomatico de VIH,
esto no necesariamente tendria que ser asi, baste observar el caso de Lucia.

El componente imaginario del padecimeinto es el que ata simbdlicamente al
designar una condicion como “enfermedad”, pero ademas también ata en su nivel
mas pragmatico (la accion), dado que de los antiretrovirales depende la salud y en
ultima instancia la vida de quienes viven con SIDA y se adscriben a la biomedicina
como instancuia terapeutica.

De acuerdo a las entrevistas realizadas ningun paciente utiliza o ha utilizado otro

tratamiento alterno o distinto del marcado por la biomedicina:

Don José:

“(...) desde el principio que el doctor me dijo lo que tenia siempre he seguido mi
tratamiento, no tengo por qué buscarle, si esto funciona pues yo me quedo con
esto, yo lo unico que sé es que me tomo mis pastillas y es como si no tuviera

nada(...)”

Por lo tanto su adscripcidn, en lo que corresponde a la terapéutica para tratar el
VIH/SIDA, es exclusiva a la biomedicina. Es esta conciencia de la dependencia de
vida hacia la institucién la que marca diferencias con otras instituciones (incluso
otros padecimientos dentro de la misma institucion) equivalentes. En otros casos
la idea de la dependencia de vida hacia la institucion es un pensamiento que
subyace, que se encuentra entre la bruma del inconsciente, que permanece bajo
la superficie, pero hacia el que los sujetos no mantienen una claridad y una
conciencia tan estructurada como en este caso.

La relacion de este tipo de sujetos con la institucion es una relacién paradojal, se

trata de un sometimiento profundo dado que su vida depende de ello, pero al
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mismo tiempo es un sometimiento voluntario dado que son conscientes de que su
vida depende de ello.

Lo que le otorga nuevas posibilidades de accion y una perspectiva completamente
distinta de aquella que pretende que los sujetos que son inscritos por completo en
una institucidn totalizante y que les resulta ininteligible, sin capacidad alguna de
respuesta.

Aqui el sujeto enfrenta la relacion con la institucién desde otro lugar, ejerciendo
sus espacios de poder (Foucault dixit) de manera distinta. Como se ha explicado
anteriormente, el hospital tiene el requerimiento de llevar a cabo ciertas
actividades relacionadas con la prevencion, control y tratamiento del VIH/SIDA, lo
cual incluye a los miembros del SEA

Es justamente en el control que los pacientes pueden ejercer sobre su propia
participacién donde radica uno de los mas eficaces dispositivos de defensa.
Refiriéndonos al caso concreto del grupo de autoayuda, los pacientes ejercen esta
posibilidad de control, esgrimiendo multiples razones inmediatas (de falta de
tiempo, laborales, dificultades de traslado) pero manteniendo en todo momento
detras de ellas su capacidad de defensa. El uso de esta poderosa herramienta de
defensa mediante el ejercicio de un espacio de poder delimitado soélo por la
adscripcion voluntaria a la institucion, como elemento que garantice su capacidad

de accién frente a la institucion.

Don José:

“(...) estoy consciente de que hay que colaborar en el grupo (de autoayuda), pero
la verdad a veces tengo trabajo aqui en la sastreria y no me da tiempo o a veces
tengo otras cosas que hacer, para qué mas que la verdad y pues decido hacer mis
pendientes y dejar la reunion para otra vez, al fin que aqui estamos todos (...)"
Dofia Lucha:

“(...) en el SEA luego piensan que uno no tiene nada que hacer y programan sus
cosas sin consultarnos, por ejemplo lo del grupo de autoayuda, dicen que nos

hemos reunido poco, pero la verdad es que si por ellos fuera nos reuniriamos del
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diario (...) se trata de ir cuando nosotros podamos, no cuando ellos quieran (...) yo

no puedo caminar mucho y a ver ;quién va a pagar tanto taxi?(...)"

Vicente:

“(...) a ellos de les hace facil decirnos que si ahora esta reunién o que si mafiana
tal actividad, pero no nos toman en cuenta para las fechas y nomas nos avisan, yo
trabajo y no puedo pero ademas no se trata de eso, se trata de que lo tomen en
cuenta a uno (...) hay veces que aunque si puedo ir les digo que no, es como para

que para la otra se molesten en preguntarme antes de poner los dias (...)"

La pertenencia a la institucion existe desde que los pacientes del SEA se asumen
como viviendo con VIH/SIDA, se posesionan de distinta forma de la terapéutica
(asistiendo o no al hospital y llevando a cabo el tratamiento con ARV o no), pero

no la pertenencia a la institucion.

2. Eje conflicto-generaciéon

Desde Foucault'®

podemos establecer a la relacidon sujeto-institucion como
esencialmente conflictiva. Ya sea que se trate de una relacion dominio-
sometimiento en donde la dominacion sea asumida de forma mas o menos pasiva
por el sujeto o que se trate de un escenario explicito de lucha de poder; el conflicto
aparece por cuanto que la institucién coarta, coerciona, reprime y constrifie al
sujeto buscando limitar sus posibilidades de accion.

Ya sea que esté consciente o no de su situacion, el nivel de conciencia del sujeto
no determina la existencia de un conflicto o no, por cuanto que una relacion de
coercion es en si misma mortificativa para el sujeto. Sin embargo el nivel de

conciencia si puede determinar el nivel de conflicto existente; no es lo mismo una

119Para mayores referencias ver: Foucault, 1989; 1996; 2000; 2002.
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persona consciente de su papel en el conflicto, que aquella que no se ha
percatado del mismo.

Asi las cosas, aqui, como hemos dicho, se trata de un proceso paradojal. Existe
una lucha de poder explicita, en ocasiones frontal, en ocasiones asumiendo otras
facetas menos ostensibles; pero permanentemente presente. En donde el
conflicto, al mismo tiempo, funciona como elemento de vinculacion entre el sujeto
y la institucion.

No se trata de una vinculacién logica a toda relacion de poder, en donde ambas
partes se relacionan en el escenario de la lucha y en el ambito de la confrontacion;
se trata de un vinculo que cohesiona, enlaza, liga, ambas partes siendo el
conflicto, de esta forma, el “pegamento” de esta relacién social.

Asi, el conflicto se transforma en el elemento fundamental para la adecuada
resolucion del proceso de relacion sujeto-instituciéon. Es a partir de la relacion
conflictiva que se puede resolver positivamente para el sujeto su encuentro con la

institucion.

3.1El conflicto como generacion

El conflicto es el elemento de cohesion entre el sujeto y la institucion. La
confrontacion produce un vinculo estrecho y generador entre ambos, podriamos
decir que el resultado de pasar por una crisis y una lucha termina siendo saludable
para el sujeto.

En el caso de quienes eligieron asistir al SEA, en primer lugar lo cohesiona con los
demas sujetos en su misma condicidn; posteriormente lo enlaza con aquellos
agentes institucionales que se encuentran en contacto constante y cotidiano con
ellos; para terminar este proceso con la vinculacion hacia aquellos agentes
institucionales que se encuentran en clara oposicién a ellos.

En el caso de Lucia, el conflicto posibilitd una decision de alejamiento del SEA, la

asuncion personal de la decisién sobre su padecimiento, sobre su cuerpo; la
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confrontacion con la institucion le resultd en la mayor defensa posible: el
alejamiento fisico de ella.

De la misma forma su condicion de extrema vulnerabilidad, dado su estatus de
inmigrante ilegal y de trabajadora del sexo comercial, influyen de manera
determinante en su alejamiento de la institucion.

La no-pertenencia corporal marca una distancia, establece una barrera-seguro que
la mantiene apoyada en su propia posibilidad personal de accion frente a la
institucion. El resultado del conflicto la llevo a asumir el alejamiento como defensa

frente a la institucion.

3.1.1 La conformacién de un grupo

El sujeto pasa de ser un ente aislado que enfrenta el poder institucional en solitario
y padeciendo y sobrellevando el dia a dia sin mayores apoyos; a un sujeto
colectivizado, que se define a si mismo en relacién con un grupo de pertenencia.

Es en dicho grupo donde encuentra el elemento identitario que le permite llenar el
vacio yoico tenido tras el diagndéstico de VIH positivo, con la consecuente pérdida
de determinados elementos a partir de los cuales habia construido su

personalidad hasta ese momento'®.

Tras el derrumbe de su yo previo, la
necesidad de significarlo y/o resignificarlo de nuevo, lo colocan en una posicion
vulnerable por cuanto se enfrenta a una situacién que lo ubica en un lugar distinto
y deja fuera (en muchos casos) los referentes anteriores al diagndstico que a partir
de ese momento dejan de serle utiles.

En el grupo encuentra los apoyos yoicos necesarios para comenzar la
resignificacion de su nueva situacién, adquiriendo una identidad distinta y

homologando su situacién con la del grupo en general.

120EI estigma que acompafa usualmente a quienes reciben un diagndstico de VIH/SIDA imprime en el imaginario colectivo
una serie de elementos que se inscriben psiquicamente en el sujeto a partir del instante preciso en el que se asume como
viviendo con VIH/SIDA. Entre ellos podemos mencionar: la perspectiva de muerte inmediata, la disminucion fisica absoluta,
la conversion en un “indeseable”, la sensacion de dependencia inmediata y absoluta ante la invalidez probable y cercana.
(Kibler-Ross, 2002).
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Es importante subrayar que la pertenencia a un grupo de esta naturaleza se da en
el ambito simbdlico tanto como en el ambito de la realidad inmediata al sujeto. Por
lo que la asistencia a reuniones, el contacto entre miembros, la utilizacion de un
nombre que distinga al grupo, no son elementos indispensables para que éste, de
facto, funcione como tal.

La pertenencia simbdlica a un grupo le otorga un capital emotivo enorme al sujeto.
Es el hecho de saberse parte de un grupo (en este caso quienes viven con
VIH/SIDA y viven en San Cristobal de las Casas) lo que le otorga aquellos
beneficios emocionales a la persona. El imaginario de la enfermedad-desdicha
compartida le permite sobrellevar de mejor manera su situacion. Ya no esta sélo,
sabe de otros que se encuentran en la misma situacion, deja de pertenecer al
grupo de los “sanos” pero al mismo tiempo en un movimiento circular y que
trasciende la mera obviedad, pasa a formar parte de otro grupo. La persona no lo
ve de esta forma cuando recién recibe el diagndstico, sin embargo, la impresion

inmediata podria ser en algunos casos de soledad, indefensién y muerte.

Don José:
“(...) en el momento en el que me dijeron que tenia esto pensé que me iba a morir

muy pronto (...)"

Dona Lucha:
“(...) senti que ya no me iba a quedar mucho tiempo y que no habia nada que yo

pudiera hacer (...)"
Vicente:

“(...) a uno se le cae el mundo encima, siente que se puede morir en cualquier

momento (...)"
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Lucia:
“(...) yo pensé, cuando escuché al doctor, que me iba a morir ya muy pronto, eso

senti (...)"

Sin embargo, a medida que transcurre el tiempo, descubren que existen otros que
comparten su condicion y que han pasado o estan pasando por circunstancias
parecidas. Es en ese momento cuando se integran a su nuevo grupo, cuando
asumen su condicion, cuando de alguna manera podemos afirmar que se
colectiviza su padecimiento.

Como hemos mencionado, es el conflicto con la institucién el que lo orilla a buscar
“aliados”, primero dentro del grupo de pertenencia (personas que viven con
VIH/SIDA que pertenecen al SEA), para posteriormente buscar el establecimiento
de vinculos cercanos con los agentes institucionales encargados de su atencién
cotidiana; para finalmente establecer el vinculo final con sus “enemigos”

institucionales.

Don José:

“(...) aqui se trata de que uno consiga lo que necesita, por eso tenemos que
funcionar como grupo (...) para que cada quién por su lado pueda estar bien,
tenemos que presionar como grupo, sino no nos escuchan, yo siempre les digo a
los compafieros que se acuerden que aqui estamos igual, en las mismas (...) ya
también uno sabe que tiene que tener una buena relacién con la Dra. Infante que
es quien nos ve siempre, ella se preocupa por nosotros y nosotros la necesitamos

a veces para que simplemente nos escuche (...)"

Dofa Lucha:
“(...) aqui uno tiene que saber con quienes estar bien, no se trata de hacerle la
barba a nadie, pero si por ejemplo, de saludar a las enfermeras que ya nos

conocen de vista (...) uno nunca sabe cuando va a necesitar de alguien, ademas
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de que entre nosotros tenemos que ayudarnos, estamos pasando por o mismo y

veces se nos olvida (...)”

Vicente:

“(...) desgraciadamente asi funcionan las cosas en este lugar, uno tiene que irsele
metiendo a la gente del hospital, aunque sea sdélo con el saludo, por que sino
luego si hay algun problema ya no hay nadie que lo pueda ayudar a uno (...)
ademas tenemos que acordarnos de que todos los del SEA estamos en la misma
situacion, por mas que nuestras vidas sean diferentes, en esto somos iguales y

nos tenemos que apoyar entre nosotros(...)”

En el caso de Lucia ella se asume como persona que vive con VIH/SIDA, se
apropia del discurso de defensa de sus derechos que emana de las ONG. Refiere
que si en algun momento se siente fisicamente mal asistira al SEA, asume que se
encuentra en un grupo (el de personas viviendo con VIH/SIDA) dentro de otro
grupo mayor: el de las trabajadoras del sexo comercial. Se reivindica en ambos
espacios, limita su accién politica al ambito discursivo, limita su participacion en la
lucha por sus derechos a la posibilidad de hacerlo; sin embargo esta consciente
de su situacion y de que su campo de accion esta, por el momento, limitado a la

lucha cotidiana por la sobrevivencia:

Lucia:

“(...) si yo sé que tenemos derechos pero ahorita yo estoy preocupada por mi hija,
quiero que no le falte nada, y si empiezo a meterme en esto de los grupos de
personas que tenemos esta enfermedad pues la que puede pagarla es mi hija y
eso no me lo podria perdonar (...) si yo me dedico a esto pero no le estoy
haciendo ningun dafio a nadie o sea no estoy robando, el que viene es por que
quiere, entonces nadie tiene porqué venir a decirme que si esto esta mal o que si
es ilegal, de que tengo esta enfermedad si la tengo, pero por lo que sé somos

muchas las que estamos asi y tenemos que seguir trabajando de esto, ademas si
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estamos asi es por que algun cliente nos lo paso, que ¢;nada mas nosotras
tenemos la culpa? (...) lo que si le digo es que si algo pasara de que me quisieran
perjudicar o a mi hija, yo sé muy bien como pelear mis derechos y como

defenderme y ahi si que se fregaban, porque yo si le entraba (...)"

Sin embargo el saberse miembro de un grupo, en donde existen otros sujetos en
su misma condicion y a donde puede acudir en caso de necesitarlo, configura la
estructuracion personal, intima, de su padecimiento, la coloca en el espacio
simbolico de “personas que viven con VIH/SIDA” y le otorga similares beneficios
yoicos que al resto de casos aqui analizados. Recordemos que la reunién y
relacion entre los miembros del SEA de ninguna manera es una constante; en
cambio los beneficios simbdlicos de la pertenencia a un grupo si lo son.

La relacion con la institucion, siempre compleja y contradictoria; es este encuentro
el que posibilita en los sujetos la génesis de elementos defensivos que le
permitiran sobrellevar su condicion.

El conflicto aparece en diversas dimensiones, se expresa desde el momento en el
que los usuarios son obligados a asistir al SEA si quieren contar con
medicamentos y atencién gratuitas; pero asistir al SEA no implica unicamente ir
por el medicamento121. Implica su presencia en el hospital, y su participacion

voluntaria en las actividades organizadas por el servicio:

Vicente:

“(...) a nosotros nos dicen que hay actividades en las que les gustaria que
participaramos, y siempre nos andan diciendo que hay que participar mas en el
SEA, pero yo la verdad no puedo participar, por mi trabajo mas que nada, no
tengo tiempo ademas pues no quiero dar platicas ni nada de eso, si hay que

colaborar de otra forma pues lo pensaria pero hasta ahorita ha sido sélo asi (...)"

121Para una idea del costo aproximado del tratamiento con ARV ver nota al pie No. 39.
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Podriamos decir que desde el momento mismo que se acerca la hora de la
consulta, empiezan a jugarse una serie de sentimientos que vuelven cada visita al
hospital en un complejo aparato que conjuga ciertos grados de ansiedad y
angustia con una vocacion plenamente gregaria; es un trance que envuelve el
germen de la defensa. Mas que la simple necesidad del medicamento, es la
necesidad del espacio; de apropiarse de un espacio para hacerlo suyo y ademas

expropiandoselo a la institucion:

Dofa Lucha:

“(...) al hospital en si no me gusta ir, cada vez que se acerca la hora de mi cita ya
nada mas estoy viendo el reloj a cada rato, ya sé que me pongo nerviosa y mejor
veo la tele un rato para no estar nada mas pensando en eso, ni modo no nos
queda de otra que ir alla pues porque alla esta el SEA ;verdad?; pero ya que
estoy alla el simple hecho de llegar y encontrarse en un lugar (el consultorio) que
con sus fallas y todo, esta destinado a nosofros es algo que me da cierta
esperanza, o sea me doy cuenta de que también se puede, que hay lugares en
donde uno puede estar con un extrafio, porque pues la doctora no es de mi
familia, y yo sé que por lo menos ahi no hay problema si tengo o no tengo esta
enfermedad (...)"

Don José:

“(...) yo cada vez que entro al consultorio... desde que veo a la doctora en la
entrada esperandome, ya como le diré, como que me invade una tranquilidad de
que ya sé que con ella puedo platicar y que ademas ese lugar pues es nuestro, es
para nosotros, entonces pues es como si de alguna forma sintiera que esas sillas
y ese escritorio esta ahi para nosotros; o malo es la llegada porque como sea uno

tiene que estar en el hospital y a la mejor esperarse un poquito por ahi (...)”
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Vicente:

“(...) para que le voy a echar de mentiras, a mi no me gusta ir al hospital, voy
porque no tengo de ofra (...) el SEA es de los pocos lugares donde platico de esta
enfermedad que tengo, yo diria que es el unico lugar donde platico de esto y sé

que me entienden también por eso voy (...)”

El germen de la defensa aparece en todo momento subyacente al conflicto del
encuentro; el encuentro no necesita ser permanente ni duradero ni cotidiano para

ejercer su funcion de generador de defensas:

Lucia:

“(...) yo no habia decidido que hacer, pensaba que a la mejor... no sé... una piensa
muchas tonterias, pero al estar en el SEA, las poquitas veces que fui, es cuando
decidi que iba a sequirle de frente por mi hija, que le iba a echar todas las ganas,
como decirlo, estando ahi me di cuenta de que habia muchas personas como yo y
que valia la pena seguir, ademas como que me engallé como dicen, al ver como
estaba la cosa ahi, dije “yo le sigo por mi cuenta y por mi cuenta voy a salir’ y
hasta ahorita gracias a Dios he podido salir adelante (...)"

Podriamos decir que la experiencia del conflicto deja en el sujeto la necesidad de
una actitud autoreflexiva, que a partir de una visién interna-retrospectiva de la
relaciéon con la institucion, produzca el movimiento paraddjico de terminar por
ocasionarle la obtencién de un capital yoico que le permite fortalecer su condicion

y afrontar de mejor forma su situacion:

Don José:
“(...) fue alla en el SEA cuando me di cuenta de las carencias y de como al SEA lo
tenian como arrumbado y a nadie le importaba y de como nos malmiraban,

cuando decidi que no me iba a dejar de nadie y no se crea ese enojo como que

216



me dio combustible para seguirle y todavia no se me acaba... jcomo se me va a

acabar! si lo recargo cada vez que voy alla (...)"

Vicente:

“(...) cuando fui al SEA y vi lo que hacia la doctora y como a las autoridades, pues
con perdoén pero les valia, me puse a pensar en mi vida, en como habia llegado
hasta alli, y pues decidi que lo mejor era seguirle... sin meterme en problemas
pero seguir derecho (...) ya cada ves que pienso en echarme un trago o en que no
lo voy a lograr, pienso en que si con todas las carencias el SEA ahi esta y pues no
lo pueden quitar, pienso en que nosotros tenemos que segquir cumpliendo para que

siga asi y ya me siento un poco mejor (...)"

El conflicto representa la posibilidad de seguir adelante, de continuar a partir de un
encuentro dificil y marcado por numerosos avatares y problemas. Siempre que
exista un conflicto esta latente la posibilidad de defensa; es cuando no existe
ningun conflicto; cuando la sumision es completa y el dominio absoluto; cuando la
institucion se convierte en el eje aplastante de la existencia de los sujetos; cuando
la sumision y el dominio es la constante del dia a dia; es ahi cuando no hay nada
que hacer.

Resulta edificante constatar que en los casos de Dofa Lucha, Don José, Vicente y
Lucia, no es asi. Ellos tienen la posibilidad de defensa en sus manos y la ejercen;
viven y luchan y no permiten un dominio total; su caso es una muestra de que
frente a la todopoderosa institucion la accién de un solo sujeto, ahora persona,

puede representar la enorme diferencia. Y lo es.
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VI. CONCLUSIONES

Con respecto a las hipotesis de trabajo que se plantearon al inicio de la
investigacion es necesario llevar a cabo una reinmersion post festum y analizarlas
detenidamente.

Como primera hipoétesis de trabajo se esboz6 lo siguiente:

1. Se plantea la existencia de un conflicto entre los sujetos que viven con
VIH/SIDA vy los servicios publicos de salud a los que asisten con objeto de
llevar a cabo sus controles de salud regulares.

1.1 La relacidon sujeto-institucion se define a partir del conflicto entre la

institucion que intenta someter y el sujeto que intenta defenderse.

Con respecto al primer punto, podemos establecer que el conflicto entre los
usuarios del SEA y la institucion se convirtio en uno de los factores centrales de
indagacion. Dicho conflicto se materializ6 de multiples formas, construyéndose un
eje de analisis especifico para este fin. El constructo conflicto-generacion da
cuenta de las diversas formas que asume el conflicto y como a través de una
confrontacion el sujeto finalmente asume su independencia con respecto a la
institucién, al menos en alguna medida, permaneciendo con una conciencia clara
del lugar que ocupa.

La relacidon sujeto-institucion en el caso especifico de esta investigacion podria
definirse a partir del conflicto. Los intentos por controlar a los usuarios del SEA
desde su llegada misma al servicio, las dificultades expresadas por la institucion
para la creacion del grupo de autoayuda, la burocracia interminable, el desinterés
de las autoridades del hospital hacia el SEA; todo esto define a una instancia de
conflicto relacional.

Al referirme a una institucion que intenta someter, después de la experiencia de

campo y su analisis, puedo referir que se trata usualmente de intentos soterrados,
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122 13 intencion en

subyacentes al discurso de respeto a los derechos humanos
todo caso es constreiiir y limitar las acciones que los sujetos puedan llevar a cabo
por iniciativa propia o como grupo fuera de la regulacion y supervision del SEA.

El grupo de autoayuda de nuevo nos provee con un ejemplo claro de esta
situacion. Ademas la permanente requisitoria a participar en las actividades
organizadas por el SEA o el area de VIH/SIDA de la subdireccién de
Epidemiologia de la Jurisdiccion, funciona en la practica como un elemento que
busca cooptar a los usuarios y pretende encauzarlos en todo momento hacia el
SEA.

A pesar de que ninguno de los casos aqui revisados ha participado en algun
evento de este tipo, y que incluso han manifestado de manera directa su
renuencia a este tipo de actividades, las peticiones de “colaboraciéon” son
constantes.

Usualmente la pretendida colaboracion se mantiene en un ambito abstracto, la
Dra. Infante refirié la falta de colaboracién de algunos usuarios y al preguntarsele
a qué tipo de colaboracion se referia simplemente afirmé: “(...)es que no siempre
se trata de algo que se les pida que hagan, es mas como que uno sabe que no
estan cooperando y yo se los he dicho ‘me gustaria que cooperaran mas con
nosotros’, pero no quieren y pues asi no pueden funcionar bien las cosas(...)".

Se le refirid si no cooperaban en el seguimiento estricto de su tratamiento, ya fuera
descuidando las recomendaciones de la doctora o con inconsistencia en el
seguimiento de sus dosis de medicamentos, a lo que la doctora respondio
negativamente. Expresé que “(...) no, si ellos siguen muy bien su tratamiento,
saben que deben hacerlo, y todos los consejos que les doy para que se cuiden
también los siguen muy bien; me refiero mas a que no quieren participar en nada
extra y pues asi no se puede intentar hacer nada con ellos... como que nos atan
las manos (...) yo siempre les insisto en que den platicas o algo sin que tengan

que decir su diagnostico, pero no quieren (...)".

122 . . . -~

Podemos citar como ejemplo la falta de una enfermera asignada al SEA como uno de los multiples elementos en los que
el hospital esta en la practica faltando al derecho a contar con atencién médica completa, que como pudimos observar, se
encuentra como uno de los puntos centrales del ONUSIDA.
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Se trata de una exigencia de cooperacion mas bien vaga, difusa, que no se
materializa en hechos concretos, pero que se encuentra presente. Es la intencion
por mantenerlos cerca del SEA, por limitar sus posibilidades de accién fuera del

servicio y que pudieran tener que ver con su padecimiento:

Dra. Infante:

“(...) yo siempre les he dicho que son pacientes de aqui (del SEA) y que cualquier
cosa que quieran hacer mejor la hagan aqui (...) no me opongo a que entren a otro
grupo (ONG) ni nada por supuesto, pero si aqui estamos, mejor hacemos las
cosas aqui a través del SEA, para que andan por ahi sin nosotros (...)"

Sin pretender radicalismos superficiales se puede afirmar que en el momento en el
que se les intenta limitar sus posibilidades de accién, constriiéndolos al SEA,

existe una coaccién de la persona; su intento de sometimiento en algun grado.

Nuestra segunda hipétesis de trabajo refiere lo siguiente:

2. Basta una relacion ambulatoria para establecer l|a pertenencia a una
institucién normalizadora y para que se dejen sentir sus efectos en el nivel

de la subjetividad (entre otros).

El caso de Lucia resulta denotador en este sentido. Se trata de una pertenencia en
el nivel simbdlico dado que al ser nombrados por la instituciéon como “viviendo con
VIH/SIDA”, en ese momento se inscriben en la institucion, no requiriendo de una
estancia en alguno de sus establecimientos.

Asumen como propio el discurso de la biomedicina, lo legitiman y reproducen, es
claro que los casos aqui revisados encuentran en la biomedicina a su primera
opcidén terapéutica, ninguno intentd o practica actualmente un tratamiento
alternativo al prescrito por la biomedicina y todos refieren que ésta fue siempre su
primera opcidén. Ahora bien podriamos pensar entonces que se encontraban

inscritos con antelacion a la Institucion Biomédica, sin embargo recordemos que
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los procesos de constitucion subjetiva tal y como los hemos planteado aqui, son
dinamicos, en constante cambio y en permanente referencia a la accion de la
persona. Por lo que su llegada al SEA marca una re-actualizacion de su
inscripcién anterior a la biomedicina, reconstruyéndose a partir de esta nueva
relacién, que ahora es mucho mas intensa por cuanto que cuenta con una marca
permanente que lo caracteriza como “viviendo con VIH/SIDA”.

Al referirme al concepto “viviendo con VIH/SIDA” quiero decir un concepto
perteneciente a la biomedicina, sustentado en un discurso establecido y en
practicas legitimadas; esto es, en una institucién especifica, en donde la
pertenencia a dicha institucion se establece en multiples niveles, entre ellos, el
simboalico.

Esto nos lleva justamente a nuestra tercera hipotesis de trabajo:

3. La biomedicina (institucion) considera a las personas que viven con
VIH/SIDA como enfermas sin importar el estado asintomatico de su

padecimiento debido a la accion de los ARV.

En este sentido tanto Vicente como Lucia refirieron estar fisicamente en éptimas
condiciones y no “sentirse enfermos”. Por supuesto que el estado asintomatico de
un padecimiento no implica su inexistencia, sin embargo el caso especifico del
VIH/SIDA debiera revisarse con atencion y diferenciarse de otros padecimientos
analogos pero que no contengan el elemento de discriminacion y estigma presente
en el VIH/SIDA.

Al haber referido antes al SIDA como la nueva lepra, como la nueva peste, que
hace del temor al contacto la nueva divisa de curso hacia quienes viven con el
padecimiento, se establece que sin importar el estado del padecimiento, ya sea
éste asintomatico o no, y sin importar si se trata de VIH positivo o de SIDA, el
estigma presente elimina diferencias y precisiones imprimiendo la marca del

rechazo y marginacién por igual. Tan es asi que nuestros cuatro casos de trabajo
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son considerados como “enfermos” por igual, por el SEA y por los agentes
institucionales sin respetar diferencias y especificidades.

Se les considera como “enfermos” sin distinciones y sin matices:

Enfermera 2:
“(...) es que ellos estan enfermos y deben estar en el SEA para que los traten
como se debe (...) desde que contraen el virus ya estan enfermos y es igual veinte

anos después (...)"

No hablemos de carencias tedricas acerca del curso clinico del padecimiento o de
falta de preparacion en el campo especifico del VIH/SIDA por parte del personal
de salud. Simplemente agreguemos que al no llevar a cabo ninguna distincion
entre los diversos momentos del padecimiento, y al imprimir un estigma
generalizado (cuando no se debiera imprimir estigma alguno), primero se
imposibilita una comprension real y completa del VIH/SIDA, segundo no se
considera las diferencias existentes entre cada sujeto y en cada momento del
padecimiento y tercero, se cae en una generalizacion que pretende disminuir

posibilidades de individualizacion mediante la homogeneizacion del estigma.

La cuarta hipétesis de trabajo:

4. La institucion estigmatiza (Goffman, 2001) a las personas que viven con
VIH/SIDA dado que aquellos grupos que en el inicio de la pandemia fueron
considerados como de alto riesgo eran y continuan siendo grupos
marginados, discriminados y rechazados por la cultura dominante (TSC,
UDI y HSH, principalmente) por lo tanto esta asociacién inicial del VIH/SIDA
con estos grupos ha redundado en que se asocie con ellos a todo aquel
que tenga el padecimiento sin importar la forma de contagio especifico, y

considerando a estos grupos como negativos dado que alteran (o
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amenazan con hacerlo) el orden social existente basado en la reproduccién
de si mismo por los diversos agentes sociales (Azaola, 1990), (Bourdieu,
1999).

4.1 Para la institucion, en el nivel de la practica, los sujetos que viven con
VIH/SIDA estan enfermos pero ademas debido al estigma (Goffman, 2001) que
se le ha impuesto al padecimiento, se consideran "desviados" dado que

amenazan con alterar el orden social existente (Foucault, 1996).

La imposicidon de una marca indeleble hacia aquellos quienes viven con VIH/SIDA
y que asisten al SEA queda demostrada en un hecho significativo: el letrero que
tenia en grandes letras negras “VIH/SIDA” como distinciéon del consultorio en el
que se encontraba el SEA, y que fue retirado apenas unos meses antes del inicio
de esta investigacion, pero que fue referido por diversas fuentes, tanto usuarios
como agentes institucionales, off the record.

Dadas las limitaciones inherentes a un trabajo como el que se presenta, que abre
multiples lineas pero que no puede abordar todas ellas, no fue posible profundizar
en esta hipodtesis tanto como se plante6é de inicio. Hay que decir en descargo
nuestro que se trata por si mismo de un tema muy amplio y que podria
considerarse incluso para una investigacion aparte'®. Nuestros alcances llegaron
a establecer que la institucion estigmatiza de diversas formas a aquellos quienes
viven con VIH/SIDA y que ellos asumen una actitud de defensa dinamica la que
les otorga posibilidades reales de contestacion a la institucion.

Se caracterizaron y documentaron algunos tipos de estigmatizacion; dado que la
intencion era considerar al estigma como uno de los elementos subyacentes a
dicha relacién. Ahora bien, las motivaciones subyacentes a la estigmatizacion por
parte de la institucién quedaron esbozadas, sugeridas apenas en el trabajo. Bien
podrian ser motivo de futuros acercamientos que pretendan ahora si, profundizar

en este tema que resulta por demas complejo, profundo e interesante.

123Por ejemplo: Lara y Mateos, 2003.
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a) EPILOGO

Este trabajo deja multiples interrogantes, los casos aqui analizados se hicieron en
una sola de sus dimensiones, aquella que interesaba a nuestros objetivos. De
cualquier forma dichos casos podrian ser abordados desde otras perspectivas que
quiza pudieran expresarlos de mejor forma. Aqui se dejan lineas abiertas,
esbozadas apenas, para ser retomadas en otras investigaciones, por otros
investigadores.

Historias importantes como el desabasto de medicamentos que sufrié el SEA en
algun momento del 2001, y del cual los protagonistas se negaron a hablar
argumentando con toda validez, que se trataba de un acuerdo interno del grupo.
Con todo lo trascendente que podria haber resultado, ahi queda, apenas
sefialado'®*. Es una muestra de las reticencias tanto de los usuarios asi como de
la institucién, a la intromision externa que pueda afectar sus balances y equilibrios
internos.

Los establecimientos pertenecientes a la Institucion Médica han tenido cambios
fundamentales los ultimos veinte afos, por lo que no se pueden considerar como
instituciones disciplinarias en el sentido clasico foucaultiano del término. Es
necesaria la historizacion de la obra de Foucault; de igual manera la
caracterizacion actual de la Institucion Médica requiere de un trabajo extenso y
profundo; que la enmarque en sus nuevas caracteristicas y la defina en su
especificidad espacio-temporal.

El tipo de sujeto propuesto por Foucault, el sujeto institucional disciplinado, ha
dejado su lugar a otro tipo de sujeto mucho mas dinamico, que defiende y se
encuentra en posibilidad de modificar su situacion con respecto a la Institucion.

Este trabajo es un testimonio de ello, de la forma en la que las personas enfrentan

124, ., . . . . . . .

Lo unico que Don José apunté en este sentido fue que el desabasto duré una semana y que fue él mismo quien tuvo que
trasladarse a la capital, Tuxtla Gutiérrez, para recoger los medicamentos. No se pudo corroborar ni contrastar esta version,
por lo que sélo se sefiala como referencia.
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su situacion defendiendo de multiples formas; de que la sobredeterminacién
estructural deja su paso a la enorme capacidad de cada persona para defender su
propia vida; situacion insoslayable y fundamental.

El VIH/SIDA es un padecimiento que afecta seriamente el tejido social y que esta
modificando no soélo nuestras conductas sino nuestra forma de pensarnos y de
relacionarnos con los demas. Es prioritario establecer estrategias de prevencion,
deteccién oportuna y tratamiento efectivo, principalmente en las zonas alejadas de
los grandes presupuestos y de los programas estelares de los gobiernos.

Las zonas multiculturales se convierten en entornos idoneos para la proliferacion
de la pandemia, puesto que a los altos grados de marginacion se suma la mala
actuacion de los servicios de salud del estado o la ausencia de los mismos; es
necesario llevar a cabo politicas de estado que pongan especial atencion en las
comunidades indigenas tradicionalmente olvidadas por el sector salud.

Es alarmante percatarse de que las instituciones del estado mexicano encargadas
de la salud publica desconocen la magnitud real del estado del VIH/SIDA en los
Altos de Chiapas. Es fundamental por lo tanto el establecimiento inmediato de
estrategias tendientes a analizar el impacto epidemiologico del VIH/SIDA en esta
zona.

Toda estrategia de combate del VIH/SIDA tiene que concebir a la persona que
vive con el padecimiento como un ser integral, el cual es afectado en todos los
ambitos de su vida y que por lo tanto requiere programas de atencion que
encuentren en los aspectos médicos, familiares, laborales, psiquicos, sexuales y
sociales, una fuerza integradora alrededor de las vidas de aquellos que viven con
VIH/SIDA.

Si bien la creacién del ONUSIDA representa un paso adelante en el combate a la
epidemia es necesario que el gobierno mexicano desarrolle estrategias
especificas para atacar el problema en el nivel regional del pais; que incorpore las
directrices establecidas desde el ONUSIDA a su propio programa de trabajo, que
dicho programa se amplie y considere las diferencias geograficas y culturales de

una nacién tan extensa y diversa como la mexicana.
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