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Introduccion

MARIO PECHENY, ALEJANDRO CAPRIATI Y ANA AMUCHASTEGUI

Conocer, intervenir y transformar son tres palabras con reso-
nancia especial en el campo de la investigacién social en
salud. En América Latina, muchos grupos han procurado
que esas tres palabras acciones estén lo mas vinculadas posi-
ble. En este reto, ha sido particularmente fecunda la expe-
riencia de trabajo del Nucleo de Estudios para la Preven-
cién del Sida (NEPAIDS) de la Universidad de San Pablo, en
Brasil, que conjugaron esas palabras de un modo novedoso
para pensar las practicas de salud, sobre todo frente a la epi-
demia del VIH/sida. En el trabajo colectivo, entre profesio-
nales de la salud, investigadoras e investigadores, militantes
y activistas, generaron sintesis conceptuales y metodologias
que contribuyen a la construccién de practicas de preven-
cién y promocion de la salud, inspiradas en los principios
de universalidad, equidad, integralidad y cuidado.

Distingue a esta produccién el equilibrio entre la refle-
xién tedrica sobre principios y modelos conceptuales, y
las propuestas practicas sobre metodologias y técnicas de
intervencién en salud. Mas alld de la retdrica sobre que
teoria y practica se desarrollen de modo conjunto y armo-
nioso, a pesar de que hace décadas abundan las criticas
contra el teoricismo o el empirismo y espontaneismo, pocos
trabajos logran un equilibrio virtuoso en la produccion de
conocimientos en los cuales los esfuerzos tedricos y las
investigaciones empiricas se integren en respuestas sociales
participativas frente a los malestares, las enfermedades y
sus determinantes.

Tal produccién de conocimiento trasciende los limi-
tes de una disciplina, ensaya innovaciones metodoldgicas
y tecnologias de intervencién, pone de relieve el trabajo
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10 e Prevencién, promocién y cuidado

colaborativo entre areas de investigacidn, instituciones de
educacién superior, servicios de salud, programas socia-
les, formacién en salud y organizaciones y movimientos
sociales. Ese trabajo colaborativo tiene como marco el cre-
cimiento de la salud colectiva brasilera de las dltimas tres
décadas, signado por la redemocratizacion del pais, la trans-
formacién del sistema de salud, la lucha anti-manicomial y
la influencia del pensamiento de intelectuales como Paulo
Freire. Ese proceso politico de la salud colectiva brasilera,
hoy esta en grave crisis.

La salud colectiva brasilera forma parte de las tradicio-
nes criticas de pensamiento en salud de América Latina, en
dialogo con la medicina social latinoamericana y la inves-
tigacion social en salud, sexualidad y derechos, tradiciones
que han hecho de la politicidad un supuesto compartido
(pensar los fenémenos en la estructura social conflictiva y
los procesos histdricos que los producen) y de la accién
colectiva y publica la apuesta por resolver los problemas (en
oposicion al individualismo y la mercantilizacion).

Los capitulos brasileros que han sido traducidos al cas-
tellano y forman parte del presente volumen son una mues-
tra de la complejidad de la produccion tedrica y la reflexion
sobre las practicas de salud desde el enfoque de vulnera-
bilidad y derechos humanos. Constituyen una selecciéon de
textos que han integrado una serie de cuatro libros publi-
cados en portugués!, junto a textos de un gran nimero de

1 La coleccién de cuatro libros se titul6 Vulnerabilidade y direitos humanos. Pre-
vengdo e Promogdo da Saiide y fue publicada por Jurua Editora, Curitiba, Bra-
sil, en el ano 2012. El libro 1, subtitulado Da Doeng¢a a Cidadania, fue coordi-
nado por Vera Paiva, José Ricardo Ayres y Cassia Maria Buchalla. El libro 2,
subtitulado Entre individuos y comunidade, fue coordinado por Vera Paiva,
Gabriela Calazans y Aluisio Segurado. El libro 3, subtitulado Pluralidade de
Vozes e Inovagao de Prdticas, fue coordinado por Vera Paiva, Ligia Rivero
Pupo y Fernando Seffner. Finalmente, el cuarto libro de la coleccidn, subti-
tulado Planejar, Fazer, Avaliar, fue coordinado por Vera Paiva, Ivan Franca Jr.
y Arturo Kalichman. Se agradece a la Editorial Jurua el permiso cedido para
publicar en este nuevo volumen las versiones traducidas de los seis capitulos
brasileros.
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Prevencion, promocién y cuidado e 11

autoras y autores del pais de Maria Bethania. Como expli-
can José Ricardo Ayres, Cassia Maria Buchalla y Vera Paiva,
la coleccidn fue el resultado de seminarios organizados por
el NEPAIDS, en su momento con el apoyo de la Fundacién
Ford y el Programa Estadual de ETS/Sida de San Pablo.

Este nuevo libro se realizé a partir de la colaboracién
entre equipos de trabajo de Brasil, Argentina y México. Las
colaboraciones previas entre Vera Paiva, Mario Pecheny y
Ana Amuchastegui fueron la base para retomar debates e
iniciar nuevos intercambios, tomando como eje el enfoque
de vulnerabilidad y derechos humanos.

Podemos sintetizar este proceso en tres pasos: 1) lec-
tura y selecciéon de los capitulos de la coleccién original,
pensando en el interés de un publico latinoamericano his-
panoparlante, 2) traduccién de los capitulos seleccionados,
3) incorporacion de textos nuestros que dialoguen con el
enfoque de vulnerabilidad y derechos humanos. En cada
uno de estos pasos se dieron encuentros, presenciales y vir-
tuales, al interior de cada equipo y entre los mismos. La tra-
duccién inicial del conjunto fue realizada por el NEPAIDS.
La seleccién y traduccién definitiva se dio en el marco de
un seminario de lectura, coordinado por Mario Pecheny,
en el Instituto Gino Germani, en el cual contribuyeron con
lecturas y aportes a la traduccién Inés Ibarlucia, Pia Ven-
turiello, Anahi Farji, Santiago Cunial, Yasmin Mertehikian,
Natali Ini, Sofia Rodriguez Ardaya y Alejandro Capriati.
La traduccién no ha sido de tipo profesional, sino que fue
realizada en el marco de las sucesivas lecturas grupales en
espacios de discusion.

En el primer capitulo, titulado “Derechos Humanos y
vulnerabilidad en la prevencién y promocion de salud”, José
Ricardo Ayres, Vera Paiva y Maria Buchalla describen el
desarrollo histérico del enfoque de vulnerabilidad y dere-
chos humanos y presentan los principios que lo definen. El
surgimiento de este enfoque esta vinculado a la respuesta
social, sanitaria y politica que se diera frente a la epidemia
del VIH/sida, cuyo desarrollo asume caracteristicas distin-
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12 e Prevencién, promocién y cuidado

tivas en Brasil. La redemocratizaciéon del pais, la transfor-
macion del sistema de salud, la lucha anti-manicomial, la
tradicion critica de la salud colectiva, la influencia del pen-
samiento de Paulo Freire, expresan lo singular de ese con-
texto brasileno, en el cual profesionales, activistas, investi-
gadoras/es, convergieron frente al reto de la epidemia. En
esta reconstruccion, los derechos humanos se constituyen
como una referencia para abordar las diversas situaciones
de vulnerabilidad y evaluar las posibilidades y modos de
intervencion.

En el segundo capitulo, titulado “De la historia natural
de la enfermedad a la vulnerabilidad: conceptos y practi-
cas en transformacién en la salud publica contemporanea”,
José Ricardo Ayres, Vera Paiva e Ivan Franca examinan los
marcos utilizados para definir las acciones de prevencién.
Primero, sintetizan el modelo de los niveles de prevencién
y reconocen entre sus aportes la tesis de la multicausali-
dad de las enfermedades y la apertura hacia la construccién
interdisciplinaria. Luego, presentan los cambios produci-
dos con la idea de promocidn de la salud frente al impasse
en los afios setenta de las acciones de salud centradas en
la practica hospitalaria y en los determinantes biolégicos.
Con la epidemia del VIH/sida, se pusieron en evidencia las
limitaciones de las practicas de prevencion centradas en el
individuo, la responsabilizacién individual por el cambio
de comportamientos y la culpabilizacién por no adherir a
medidas de proteccién y cuidado. Este impasse dio lugar a
las discusiones sobre la vulnerabilidad al extender el foco de
interés mas alla de los comportamientos de riesgo. El ana-
lisis desde la vulnerabilidad implica pensar lo individual, lo
social y lo programatico como dimensiones inseparables, en
tanto debe considerarse su sinergia para generar politicas
de prevencién y promocién de la salud capaces de interve-
nir en la complejidad de las practicas de las personas.

En el tercer capitulo, titulado “La dimensién psicoso-
cial del cuidado”, Vera Paiva revisa distintos modelos rela-
tivos a la dimensién psicosocial de la atencién y el cuidado.
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En la reflexién critica de las vertientes mas frecuentes, la
perspectiva intraindividual y la psicologia de la salud, pone
de relieve el limite de los modelos de intervencién centra-
dos en el individuo, al concebirlo como un conjunto de fac-
tores intra psiquicos, en contraste con el grupo, el ambien-
te o la sociedad. El Enfoque de la Dimensién Psicosocial
del Cuidado, a diferencia de las vertientes convenciona-
les centradas en el individuo bio comportamental, plantea
como punto de partida la nocién de persona en interaccién,
entendida en el entramado de relaciones que dan forma
a la vida cotidiana, nicleo de la dimensién psicosocial de
las practicas de salud. Desde este enfoque, cada persona es
pensada como especialista de su vida y sus proyectos per-
sonales de felicidad.

En el cuarto capitulo, titulado “El cuidado, los modos
de ser (del) humano y las practicas de salud”, José Ricardo
Ayres abre el texto con la narracién de una escena vivida
en su trabajo como médico en una clinica de atencién pri-
maria de la salud, en el cual se vivencia en la singularidad
de una consulta médica la crisis de legitimidad por la que
pasan las practicas de salud en general. El autor reflexiona
sobre los procesos que pueden transformar las practicas
de salud, y especialmente los encuentros terapéuticos, en
relaciones de cuidado. A partir de una reconstruccién que
conjuga el aspecto técnico con la dimensién humanista de
la atencién, amplia el horizonte normativo desde el cual
evaluar las practicas de salud, ya no circunscripta a las
técnicas biomédicas y al referencial de normalidad morbo
funcional, sino abierto a la normatividad del mundo de la
vida: a los proyectos de felicidad, accesibles a partir de los
obstaculos concretos de la realizacién de los valores aso-
ciados a la felicidad.

En el quinto capitulo, titulado “Escenas de la vida coti-
diana: metodologia para comprender y disminuir la vul-
nerabilidad en la perspectiva de los derechos humanos”,
Vera Paiva sintetiza los fundamentos teéricos de la meto-
dologia de las escenas y ofrece distintos ejemplos en los

teseopress.com



14 e Prevencion, promocién y cuidado

cuales utiliza esta metodologia en el campo de la preven-
cién y el cuidado. La metodologia de las escenas es una
forma de comprender la dinamica de la vida cotidiana y sus
determinantes sociales a partir de acompanar la reflexién
critica de las personas, grupos y comunidades. Por medio
de ejercicios de relevamiento, descripcion y decodificacién
de escenas, sus escenarios y contextos socio culturales, se
abren fecundas posibilidades para ampliar la participacién
de usuarios y comunidades y alientan el encuentro entre
el saber técnico-cientifico y el conocimiento sobre la vida
cotidiana. Por medio de talleres y sesiones de trabajo, ins-
pirados en el sociodrama y la pedagogia critica de Paulo
Freire, se presentan distintas modalidades en las cuales la
metodologia de las escenas facilita la visualizacién de las
alternativas y la identificacién de recursos que puedan apo-
yar cada decision. La reflexion critica sobre las escenas sitta
en el centro del debate la cotidianidad, puerta de acceso
para la colaboracién entre técnicos/as y usuarios/as, ins-
tancia crucial en la cual el discurso de la prevencién puede
ser incorporado como préctica de cuidado.

En el sexto capitulo, titulado “Discutiendo la relacién
entre teorias educacionales, pensamiento pedagégico y
estrategias de prevencién en la experiencia brasilena de
lucha contra el sida’, Fernando Seffner reconstruye las
practicas de prevencién como una modalidad singular
del proceso educativo, a partir de los aportes de teo-
rias educacionales, especialmente de la pedagogia libertaria
de Paulo Freire, revisitada desde la perspectiva del post-
estructuralismo. Al desarmar el binarismo de la relacién
dominante — dominado, Seffner recupera la idea de resis-
tencia vinculada con la invencidén del proyecto y la creacion,
habilitando la posibilidad de espacios autonomia. En este
marco, Seffner define principios y sugerencias para el tra-
bajo de prevencién en salud pensado como pedagogias del
cuidado, cuidado de si y cuidado de los otros y reflexiona
sobre la tension entre la prescripcién de la politica publica
y los saberes de la comunidad.
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Los udltimos tres capitulos del presente volumen son
nuestros aportes desde Argentina y México. En el séptimo
capitulo, titulado “El trabajo comunitario en salud con jove-
nes: experiencias de prevencion, promocién y proteccién’,
Alejandro Capriati, Ana Lia Kornblit, Gabriela Wald y Ana
Clara Camarotti exponen un abordaje comunitario en salud
con jovenes cuyo eje fue la prevencién del abuso sexual
infanto-juvenil. En la intervencién implementada junto con
organizaciones sociales, comunidad indigena y gobiernos
municipales se dieron forma a una serie de dispositivos
basados en aportes diversos del campo de la salud y las
ciencias sociales. La apuesta del capitulo esta enfocada en
contribuir al didlogo entre desarrollos tedricos y sistemati-
zacién de experiencias territoriales para avanzar en la iden-
tificacién de zonas de influencia del trabajo comunitario
en salud con jovenes.

En el octavo capitulo, titulado “Mi medicamento es mi
mejor amigo. Mujeres, VIH y tratamiento antirretroviral en
México: una relacién pastoral”, Ana Amuchastegui Herrera
y Azucena Ojeda Sanchez interrogan los efectos de las con-
cepciones reduccionistas sobre la adherencia terapéutica y
sus tecnologias biomédicas desde las vivencias de mujeres
que han recibido su diagnéstico positivo al VIH. El capitulo
analiza un proceso de investigacion-intervencion, en el cual
mujeres con mayor trayectoria acompanan a mujeres de
reciente diagndstico para su incorporacién y retencion en
los servicios de salud. Este tipo de intervencién, ademas de
constituirse como red de contencién entre mujeres usuarias
de servicios de salud, es un espacio en el cual se comparten
relatos y significados acerca del tratamiento, la interaccién
paciente médico/a, la relacién con el cuerpo y la gestion de
la cronicidad. En sus conclusiones, las autoras incluyen a las
acompanantes pares como un nuevo agente en la intersec-
cién entre saberes cientificos y saberes de la experiencia.

En el noveno capitulo, titulado “Notas sobre ciencias
sociales y salud: el regreso del cuerpo en tiempos de libera-
lismo”, un trabajo presentado y discutido en el VI Congreso
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Latinoamericano de Ciencias Sociales y Salud, realizado en
el Pery, entre el 10 y 13 de junio de 2001, Mario Pecheny
y Hernan Manzelli se interrogan sobre los desafios que el
abordaje de la salud en tanto objeto de investigacién plantea
a las ciencias sociales como, por ejemplo, la redefinicién
de la relacién entra biologia y ciencias sociales, la orienta-
cién predominantemente practica que tiene la investigacién
social en salud, el caracter revelador que tienen los proble-
mas de salud en cuanto expresiones de inequidades sociales,
entre otros. Pecheny y Manzelli plantean una doble hipéte-
sis: a) que los cientificos sociales crecientemente se vienen
enfrentando a temas de salud debido a la reintroduccién del
cuerpo como preocupacion central de estos tiempos; y b)
que esta reintroduccién es conforme a la hegemonia de los
valores del liberalismo y a la persistencia de la salud como
uno de los pocos valores universales atin incuestionables.

Luego de presentar de modo sintético cada capitulo
de este volumen, vale la pena una palabra de precaucién
respecto a los usos de la nocién de “vulnerabilidad”, en este
caso, en el contexto de la respuesta latinoamericana a la
epidemia de VIH, mas alla del caso brasilefio. En los discur-
sos de prevencion que circulan en dmbitos gubernamenta-
les, activistas y académicos es posible distinguir diferentes
maneras de apropiarse del concepto.

Por un lado, en las aproximaciones epidemioldgicas
conductuales, el término vulnerabilidad se ha utilizado
como una sustitucién del concepto de riesgo —de infeccion-
, al seguir la misma légica analitico-probabilistica que infor-
ma las acciones diseniadas para lograr “cambios de com-
portamiento”. En consonancia con la teoria de la eleccién
racional (Rational Choice), la sexualidad, como otras practi-
cas humanas, es considerada como una conducta individual,
sujeta a la decisién que surge de una evaluacién de costos,
riesgos y ventajas. Asi, las condiciones sociales que determi-
nan el riesgo de infeccién —y la posibilidad de su abordaje
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como cuestién de la politica y la organizacién colectivas-
se ven reducidas a la voluntad consciente e informada de
los individuos.

Por otro lado, como resultado de la imposicién de
politicas de ajuste estructural de los 80’s en América Lati-
na, hoy de nuevo en boga, el término vulnerabilidad se
ha constituido en eje fundamental de la estrategia neolibe-
ral de gobernanza. Con la reorganizaciéon del Estado y en
la busqueda por invisibilizar el caracter estructural de la
desigualdad, los llamados “programas sociales focalizados”
construyen poblaciones homogéneas a las que aplican un
“gradiente de vulnerabilidad” (Amuchastegui, en este volu-
men) que organiza la distribucién de recursos y servicios.
La respuesta al VIH no es la excepcién a esta tendencia.
De este modo, apoyos econémicos —como la transferencia
monetaria directa-, pretenden sustiruir asi al ejercicio de
derechos sociales universales, como el derecho al empleo, a
la vivienda y a la atencién a la salud.

Los trabajos presentados aqui, que surgen de la vigo-
rosa respuesta de la sociedad civil brasilena en alianza con
un Estado que habia privilegiado las respuestas publicas,
recuperan para si el concepto de vulnerabilidad en el marco
de los derechos humanos. Al aplicar los principios de uni-
versalidad, equidad e integralidad a las estrategias de res-
puesta a la epidemia, los aportes de esta corriente brasilena
relacionan la vulnerabilidad especifica que caracteriza a los
sujetos en diferentes posiciones en la jerarquia social, con
la posibilidad de construccién de ciudadania, y ofrecen una
aproximacion radicalmente diferente del término frente a
las apropiaciones neoliberales del mismo.

Las formas de apropiacién del término vulnerabilidad,
enunciadas por los actores sociales en las respuestas al VIH,
muestran que nos encontramos frente a un campo de dispu-
ta politica en el que los enfoques criticos sobre ciudadania
y derechos humanos conservan una potencia de transfor-
macion social.
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Hay similitudes y diferencias entre los paises de nuestra
region. Tendencias globales alcanzan a todos los paises (los
modelos de desarrollo y acumulacién que han retornado
a las formas del capitalismo mas salvaje y trasnacionaliza-
do, las estrategias neoliberales de gobernanza en marcos
democraticos formales con Estados de derecho débiles y
en retroceso, modos periféricos de insercién en el mercado
global, etc.), al tiempo que los contextos politicos, sociales,
econdmicos y demograficos varian.

En Argentina, hay bastante para pensar en la interface
y tensiones entre los programas de transferencia monetaria
directa y el ejercicio de derechos sociales, en términos de
educacién y salud. En ese punto hay discusiones relevantes.
A la tradicién del lenguaje de los derechos humanos, ade-
mas del proceso histérico con las demandas de memoria,
verdad vy justicia, y los cambios en la condicién legal y el
reconocimiento de derechos en sexualidad y reproduccion,
orientacion sexual e identidad de género, podria agregarse
también las resistencias ante la violencia institucional, la
lucha y el trabajo de los colectivos por los derechos de la
infancia, adolescencia y juventud, entre otros colectivos y
demandas que se enuncian desde un lenguaje de vulnera-
cién de derechos.

Un dato que diferencia a América Latina de otras
regiones del planeta pero también diferencia al interior de
la regidn, son las tasas de homicidios: en Colombia (61.3
por cada 100 mil habitante) es 16 veces mas alta que la
Argentina (3.9), 5 veces mayor que la de México (12.0) y 2.4
veces mayor que la de Brasil (25.1), tomando a la poblacién
total en un promedio de 21 anos (1990-2010)% Los nive-
les de desigualdad social, la disponibilidad de servicios de
salud publicos, la cobertura del sistema de proteccion social,

2 Arturo Alvarado, Alberto Concha-Eastman, Hugo Spinelli y Maria Fernan-
da Tourinho Peres (2015). Vidas truncadas: el exceso de homicidios en la juventud
de América Latina, 1990-2010, los casos de Argentina, Brasil, Colombia y México.
México D.F.: El Colegio de México. p.11-12.
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entre los historicos, mas de tipo estructural, varian mucho
entre paises y al interior de los paises. También varian las
apropiaciones histdricas locales del lenguaje de los dere-
chos humanos, la salud colectiva, o incluso los intercambios
entre ciencias sociales y salud.

En cualquier caso, con todo y a pesar de todo, América
Latina es una regiéon que ha pensado los problemas sociales,
y sus respuestas, como de naturaleza colectiva, con aspira-
ciones universalistas y populares, y en articulacién con el
Estado. Ante la fragmentacion neoliberal y los embates a la
democracia politica y las conquistas sociales, este volumen
se plantea como una apuesta intelectual, a la vez politica y
“basada en evidencia”, por aportar respuestas y preguntas
que, desde la salud, contribuyan a ciudadanias cada vez mas
ampliadas, plurales y transformadoras.
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Derechos humanos y vulnerabilidad en
la prevenciéon y promocion de la salud

JOSE RICARDO AYRES, VERA PAIVA, CASSIA MARIA!

¢Por qué tomar la vulnerabilidad y los derechos humanos
como referencias para la prevencién? ;Qué significa esta
perspectiva? ;Cémo podemos caminar concretamente en
esa direccién? Estas son las cuestiones que este volumen
pretende desarrollar. Sintesis de investigaciones y expe-
riencias que desde hace tres décadas vienen transformando
el escenario de las practicas de salud en Brasil y América
Latina, fruto de la preocupacién de profesionales, activistas,
investigadoras/es y funcionarias/os acerca de las respues-
tas que precisamos dar a las necesidades de salud en los
contextos cada vez mas complejos de las sociedades con-
temporaneas, esta publicacién viene a saldar una especie
de deuda. Compartir los estudios aqui presentados® es, en
cierto sentido, rendir tributo a toda una generacién que,
con mucho esfuerzo y contra diversas barreras culturales
y politicas, viene construyendo cotidianamente una nueva

1 Miembros del Nicleo de Estudios para la Prevencion del SIDA de la Uni-
versidad de San Pablo (USP) y Profesores de la USP: José Ricardo Ayres es
Profesor Titular del Departamento de Medicina Preventiva/FM-USP, Vera
Paiva es Profesora Asociada del Departamento de Psicologia Social/IP-USP
y Cassia Maria Buchalla es Profesora Asociada del Departamento de Epide-
miologia/FSP-USP.

2 Los autores hacen referencia a los estudios presentados en la coleccién ori-
ginal, compuesta de cuatro libros publicados por la Editorial Jurua, tal como
se indica en la primera nota al pie del libro
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salud publica. Al mismo tiempo, y principalmente, se trata
de responder a la demanda por la difusién y el debate de
estas nuevas herramientas conceptuales y técnicas, cons-
truidas en y para la prevencioén, la promocién de la salud y
el cuidado integral de individuos y poblaciones.

No por casualidad, parte significativa del movimiento
de ideas y acciones aqui retratado se ha catalizado a partir
de un evento de alcance mundial ocurrido a finales del siglo
XX: la eclosion de la epidemia del VIH/sida. Como sucede
a menudo con otras situaciones de epidemia o de amenaza
global, se hicieron disponibles y se movilizaron recursos de
los mas diversos érdenes, al tiempo que fueron socialmente
cuestionados los limites y efectos perjudiciales de configu-
raciones de practicas existentes, abriéndose camino hacia
lo nuevo. No fue la respuesta al sida la que “inventd” las
transformaciones aqui inventariadas y discutidas. Muchas
de ellas ya venian siendo gestadas y desarrolladas desde
diversos campos de practica, en la salud y fuera de ella, pero
la epidemia fue ciertamente determinante para impulsar y
condensar tales transformaciones.

Los capitulos de este libro reflejan ese proceso. Gran
parte de quienes participan de este libro y de la coleccién
brasilefia, tanto como autores o como referencias, actiian o
actuaron en diferentes areas profesionales o del activismo
politico. Partiendo de diversas esferas de interés, venian
desarrollando trabajos que, con sus especificidades, ya pug-
naban por la construccién de practicas que contribuyeran a
responder a sus responsabilidades con eficacia y eficiencia
instrumental, con compromiso politico con la justicia social
y respeto hacia las personas en sus singularidades y valores.
El advenimiento de la epidemia los reunid, los impulsd,
cred sinergias, abrié nuevos horizontes de dialogo, y estruc-
turd espacios integrados de accién. Lo que resultd fue la
reconstruccion de nuevas practicas conceptuales, técnicas y
politicas, sistematizadas y referidas aqui como el marco de
vulnerabilidad y derechos humanos.
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Este volumen busca presentar, de forma accesible, las
bases conceptuales de ese marco tedrico y las metodologias
y técnicas basadas en él, asi como un analisis de ejemplos
concretos de su aplicacién. Para llegar al resultado aqui
presentado, basado en una coleccién de trabajos publicada
en Brasil, profesionales de diversas areas y especialidades,
funcionarios/as, formuladores/as de politica y activistas,
todos involucrados en la investigacién y la formacién pro-
fesional en Brasil y el exterior, fueron invitados a propo-
ner sus contribuciones. En el proceso de preparacién de
la coleccién, el Nicleo de Investigacién y Prevencién de
Sida de la Universidad de San Pablo (NEPAIDS, por su sigla
en portugués), con el patrocinio de la Fundacién FORD y
en colaboracién con el Programa Estadual de ETS/Sida de
San Pablo, organizé un conjunto de seminarios. En esos
encuentros tuvimos la oportunidad de debatir las versiones
preliminares de la mayor parte de los textos, lo cual no sélo
contribuy6 a la mejora de los manuscritos sino que también
permitié cotejar los avances, confluencias y diversidades de
los desarrollos recientes del marco de la vulnerabilidad y
los derechos humanos.

El marco de la vulnerabilidad y los derechos humanos

Para que se pueda comprender mejor el conjunto de tra-
bajos que componen esta obra, cabe una mencién sobre la
emergencia histérica del marco de la vulnerabilidad y los
derechos humanos y, en este rescate, una sintética demarca-
cién de algunos de sus trazos mas caracteristicos. Comen-
zaremos, entonces, por localizar los primeros movimientos
hacia el tratamiento conceptual més sistematico sobre la
vulnerabilidad y su didlogo con los derechos humanos, los
desarrollos realizados en el contexto brasilefo, para llegar
desde ahi a sus implicancias practicas y los movimientos
mas recientes.
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El primer texto que diseminé globalmente el marco
de vulnerabilidad fue el libro El sida en el mundo, coleccién
editada en 1992 en Estados Unidos por Jonathan Mann,
Daniel Tarantola y Thomas Netter y producido por la Coa-
liciéon Global de Politicas contra el Sida, embrién de la
actual ONUSIDA. Publicado con el apoyo de la Asocia-
cién Francois-Xavier Bagnoud, organizacién internacional
de apoyo a ninas y ninos afectados por el sida, y de la Escue-
la de Salud Publica de Harvard, ese trabajo presenté por
primera vez un analisis de la situacion global de la epidemia
en términos de vulnerabilidad. Sistematizé procedimien-
tos para evaluar la exposicién individual a la infeccién por
el VIH, ampliando los andlisis de los modos de infeccién
conocidos hacia una contextualizacién acerca de las condi-
ciones que podrian explicarlos. Se partia del aspecto com-
portamental y de los riesgos epidemioldgicamente demos-
trados en direccién a la identificaciéon de factores sociales
y de acceso a servicios que podrian aumentar o reducir
la capacidad individual de conciencia y transformacién del
riesgo de exposicion. Por otro lado, en una seccién deno-
minada “Vulnerabilidad colectiva”, se realizé un anélisis del
grado de exposicién y protecciéon de las poblaciones de
los diversos paises del mundo en relacién con la epidemia.
Para eso, se produjo un ranking internacional, clasificando
los lugares de alta, media y baja vulnerabilidad en base
a una escala construida con indicadores de salud, socio-
demograficos y de evaluacién de programas nacionales de
lucha contra el sida. Ese texto fue traducido y publicado casi
integralmente en Brasil en 1993, en una edicion organizada
por Richard Parker, Jane Galvao y José Stalin Pedrosa.

Un segundo trabajo de la Coalicidn, El Sida en el Mundo
II, se publicé en inglés en 1996, después de la creacidn,
en 1993, del Francois-Xavier Bagnoud Center for Health
and Human Rights de la Harvard School of Public Health,
bajo la direccién de Mann. Ese trabajo volvié a dedicar
una seccién al tema de la vulnerabilidad, sugestivamente
denominada “De la epidemiologia a la vulnerabilidad y a
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los derechos humanos”. Aqui, ya bajo la fuerte influencia
de Sofia Gruskin en dicho Centro, el marco de los derechos
humanos fue tomado de forma mas positiva que en la edi-
cién anterior en tanto recursos para evaluar situaciones de
vulnerabilidad y recomendar acciones para su reduccién.
Ampliando el didlogo ya ensayado en el volumen anterior,
el abordaje conceptual e instrumental se volvié mas denso,
confiriéndole nuevas y potentes perspectivas como referen-
cia para las acciones en salud.

La produccién brasilefia en el marco de la vulnerabi-
lidad y los derechos humanos comenzé aproximadamente
en esa misma época, especialmente a partir del trabajo de
grupos en torno de la epidemia del sida en Brasil, como
el Instituto de Medicina Social de la UER] y la Asociacién
Brasilena Interdisciplinaria de Sida (ABIA, por su sigla en
portugués) en Rio de Janeiro, y de grupos de Medicina, Psi-
cologia, Salud Publica en San Pablo, el NEPAIDS de la USP,
y del Instituto de Salud y del Programa de DST/Aids de la
Secretaria de Estado de Salud. Los contactos establecidos
entre el Centro Francois-Xavier Bagnoud de Harvard y la
USP desde 1996, con el intercambio de investigadores y un
curso dictado en la Facultad de Medicina de la USP por
Sofia Gruskin y Daniel Tarantola en 1997, con apoyo de la
Fundacién MacArthur, consolidaron un trabajo académico
mas estructurado en torno del concepto.

El contexto brasilefio confirié peculiaridades al modo
en que el marco fue desarrollado a lo largo de los anos
1990: el ambiente politizado del proceso de redemocrati-
zacion del pais; la Reforma Sanitaria en curso con la cons-
truccién del Sistema Unico de Salud (SUS); las propuestas
de modelos de atencién integral a la salud, especialmente
impulsados por los movimientos de mujeres y de lucha anti-
manicomial; la movilizacién de grupos de la sociedad civil
organizada frente a la epidemia del sida en movimientos
de construccién de solidaridad y de defensa de derechos;
y, finalmente, caracteristicas del ambiente académico bra-
silefio, con la tradicién critica de la salud colectiva y la
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epidemiologia, las perspectivas construccionistas en psico-
logia social y la fuerte influencia del pensamiento de Paulo
Freire desde el campo de la educacién. Todos esos aspectos
ayudan a comprender tales peculiaridades y por qué en Bra-
sil, como tal vez en ninguna otra parte del mundo, el marco
de la vulnerabilidad y los derechos humanos y su incorpo-
racion a la formulacién de politicas publicas y acciones de
salud han alcanzado elaboraciones tan expresivas.

Bajo este conjunto de influencias, la conformacién
conceptual del marco de la vulnerabilidad y los derechos
humanos asumi6 en Brasil un caracter mas “radical” que en
los Estados Unidos, en el sentido de buscar nuevas bases
epistemoldgicas y técnicas rumbo a propuestas de recons-
truccién de las practicas de salud. Menos que un recurso
auxiliar para analisis epidemioldgicos y un puente entre los
sectores de la salud y los derechos, y sin embargo nunca
dejando de serlo, lo que se buscé desde el inicio fue la
construccién y legitimacién de sintesis trans-disciplinarias
diversificadas y nuevas formas de pensar y actuar en el
campo de la salud. En ese sentido es que se ha buscado supe-
rar la factorizacién de los determinantes contextuales en la
explicacién de las vulnerabilidades, trabajando con totali-
dades comprensivas, en las cuales los significados de los
aspectos individuales, sociales y programaticos implicados
en la exposicion a la infeccién y enfermedad estan siem-
pre mutuamente relacionados. En ese sentido, también, es
que se ha buscado superar la dicotomizacién entre lo indi-
vidual y lo colectivo en el manejo de las tres dimensio-
nes constitutivas del analisis de vulnerabilidad (individual,
social y programatica), trabajando: a) lo individual siempre
como intersubjetividad, esto es, como identidad personal
permanentemente construida en las interacciones yo-otro;
b) lo social siempre como contextos de interaccidn, esto
es, como espacios de experiencia concreta de la intersubje-
tividad, atravesados por normatividades y poderes sociales
basados en la organizacién politica, estructura econdmi-
ca, tradiciones culturales, creencias religiosas, relaciones de
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género, raciales, generacionales, etcétera; c) lo programati-
co siempre como formas institucionalizadas de interaccién,
esto es, como conjunto de politicas, servicios y acciones
organizadas y disponibles en conformidad con los procesos
politicos de los diversos contextos sociales, segtin los patro-
nes de ciudadania efectivamente operantes. Finalmente, en
ese mismo sentido, se trata de que el foco orientador del
analisis y las acciones basadas en la vulnerabilidad y los
derechos humanos pase a ser menos las identidades perso-
nales / sociales (por ejemplo, ser mujer, negra, adolescente,
pobre) que las relaciones sociales que estan en la base de
situaciones de vulnerabilidad y de negligencia o violacién
de derechos humanos (por ejemplo, relaciones de género,
raciales, generacionales, socio-econdmicas).

Vulnerabilidad y derechos humanos, integralidad y
cuidado

Las perspectivas conceptuales arriba sefialadas estan arti-
culadas a las necesidades reconstructivas que se extienden
al campo de las politicas, estrategias y técnicas de actuacion
en el campo de la salud. Ellas ciertamente requieren, para
su plena realizacion, un sistema de atencién a la salud que
camina en la direccién propuesta para el SUS, en el cual
los principios de universalidad, equidad e integralidad dan
cuenta de las condiciones de posibilidad para una fructi-
fera articulacion entre salud y ciudadania. El principio de
la universalidad establece un acceso indiscriminado, fun-
damental para que toda forma de discriminacién negativa
o exclusidn social sea removida y esencial para garantizar
el derecho a la salud, una de las bases fundamentales de
la ciudadania. Por otro lado, si no adoptamos el princi-
pio de equidad, que nos exige pactar con todos la provi-
sion diferenciada de bienes y servicios segin las necesida-
des propias de cada persona, comunidad o grupo social,
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no seremos capaces de identificar y combatir las desigual-
dades opresoras en nuestras relaciones sociales — base de
las diversas vulnerabilidades que precisamos superar en el
campo de la salud. Concretar esta mutua referencia entre
universalidad y equidad significa incorporar a la institucio-
nalizacion de la atencion en salud el ethos de una emancipa-
cion solidaria, brillantemente sintetizada en la ya célebre
proposiciéon de Boaventura de Sousa Santos:

“Luchar por la igualdad siempre que las diferencias nos dis-
criminen, luchar por las diferencias siempre que la igualdad
nos homogenice.”

Pero la consolidacién de este ethos, mas alla de estruc-
turas y procesos politicos democratizantes y justos, depen-
de de que seamos capaces de proveer técnicamente los
recursos y acciones necesarios para identificar e interve-
nir sobre las relaciones de vulnerabilidad y sus impactos
negativos en la salud, sin los cuales las propuestas de uni-
versalidad y equidad no pasaran de un discurso ideoldgi-
co vacio. Para responder universalmente a las necesidades
de cada uno, precisamos saber el “qué” y el “cémo” puede
ser realizado en salud, y hacerlo. Es en ese sentido que el
principio de la integralidad se muestra fundamental para la
consolidacién del proyecto del SUS y supone un presupues-
to inalienable de practicas de prevencion orientadas por el
marco de la vulnerabilidad y los derechos humanos.

Por estd razon, en este volumen hay referencias a la
prevencion, como asi también a la asistencia y rehabilita-
cion, o re-integracion de las/los pacientes; a las acciones
médicas asimismo a las de psicologia, enfermeria, asistencia
social, derechos, etcétera; a los procedimientos diagndsti-
cos, métodos de tratamiento e insumos de prevencion; a
los soportes psicosociales, asistencia juridica o intervencion
cultural. Esto se debe a que la integralidad de la atencién
consiste en hacer disponibles e integrar las diferentes accio-
nes, de diversos sectores y con “alcances variables”, para
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responder adecuadamente a las especificidades de salud. La
atencién en salud segun el principio de la integralidad no es
dar cuenta “de todo” como si hubiese un conjunto cerrado
o predeterminado de necesidades a responder y de los res-
pectivos medios para eso. Para las diversas personas en sus
contextos y relaciones, constantemente en modificacion,
se definen, a cada momento, cierto elenco de necesidades,
articuladas segun arreglos singulares de demandas, con sig-
nificaciones e implicancias que exigiran una escucha atenta
y sensible de profesionales, funcionarios, activistas y for-
muladores de politicas, asi como un construir compartido y
multifacético de respuestas, en diferentes espacios y alcan-
ces de intervencidn. Es en esta escucha atenta y sensible y en
este responder de modo integrado que consiste, en ultima
instancia, el desafio de la integralidad.

Junto con la integralidad, el lector también encontrara
frecuentes referencias al concepto de Cuidado, escrito con
maytuscula inicial para destacar que se estd, una vez mas,
delante de un marco conceptual de aspiraciones recons-
tructivas, que quiere diferenciarse del sentido mas corriente
de un conjunto de procedimientos instrumentales. El Cui-
dado, en este sentido conceptual méas ambicioso, se torna
una referencia no sélo para el proceso de elaboracién de
la perspectiva de la vulnerabilidad y los derechos humanos.
Emerge en un amplio debate que, desde la salud colectiva
brasilefia, viene reflexionando sobre la cuestion de la inte-
gralidad de la atencién a la salud. El lugar destacado del
concepto de Cuidado, tanto en el debate sobre la integra-
lidad como en el marco de la vulnerabilidad y los dere-
chos humanos, debe ser la comprobacién de que las aspi-
raciones reconstructivas de ambas proposiciones dependen
también de transformaciones en los modos en que se dan
los encuentros entre profesionales y usuarios, servicios de
salud y ciudadanos, o sea, en los contextos de intersubjeti-
vidad en los cuales se realizan las practicas de salud.
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Por Cuidado se entiende, en lineas generales, a las for-
mas de interaccién entre proveedores y beneficiarios de las
acciones de salud en las cuales el horizonte normativo -o
las referencias sobre lo que debe hacerse- no se limita a
un éxito técnico pre-definido, es decir, a un a priori univer-
sal de diagndstico con sus correspondientes procedimien-
tos técnicos de intervencidn, sino que califica e interpreta
estos diagndsticos e intervenciones segun el éxito practi-
co perseguido — el sentido asumido por las necesidades y
demandas que concretamente crean y justifican el encuen-
tro de cuidado. Dicho de otra forma, Cuidado es un dialogo
entre cuidador(es) y cuidando(s) en el que los objetos de
la intervencidn, los medios para realizarlos y las finalida-
des perseguidas son definidas con saberes y experiencias,
cientificos y no cientificos, de los profesionales y de los
usuarios, de modo compartido, con el fin de identificar y
movilizar los recursos necesarios para prevenir, tratar o
recuperar situaciones de salud que constituyen obstaculos a
los proyectos de felicidad de las personas, comunidades o
grupos poblacionales.

Horizonte de sentido enraizado en la experiencia vivi-
da, el proyecto de felicidad, tanto a nivel colectivo como
personal, es entendido como un posicionamiento frente a
las insondables interpelaciones que nos llegan desde noso-
tros mismos y del mundo, en un constante devenir de
encuentros y desencuentros, realizaciones y frustraciones,
deseos y recelos, libertades y opresiones. El proyecto de
felicidad no debe ser tomado como expresién acabada y
completamente racional de alguna suerte de plan de futuro;
tampoco como un “viaje” existencial del individuo. El pro-
yecto de felicidad es ese “sentirse en casa” en el constante
desacomodarse y reacomodarse que implica el estar vivo e
integrado en la polis, con sus dolores y delicias.

La experiencia de la enfermedad es una de esas inter-
pelaciones y, como tal, una apertura de horizontes que nos
desacomoda y reclama algin tipo de respuesta, sea en el
plano colectivo -o global, como las pandemias- o en el plano
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de la vida personal. El sida es ejemplo de eso. La eclosién
de la epidemia generd, por un lado, reacciones de miedo,
estigma y discriminacién, dando lugar a practicas politicas
que oscilaron desde la indiferencia hasta la opresion de los
primeros afectados. Esas reacciones repercutieron en expe-
riencias personales de desprecio, aislamiento, sufrimiento
e indignacidn, y en experiencias colectivas de ineficiencia
en el control de la epidemia y efectos disruptivos sobre
las instituciones de salud y las relaciones sociales en gene-
ral. Por otro lado, también generd reacciones de resistencia
frente a esta actitud, que Herbert Daniel denominé condena
a la “muerte civil” de los infectados por el VIH, quienes no
sélo abrieron posibilidades de respuestas efectivas al avance
de la epidemia sino también de reconstruccion creativa de
experiencias publicas y privadas de sexualidad, de sociabili-
dad, de ejercicio de ciudadania, de practicas de salud.

La historia de la eclosién del sida y de la construccién
de las respuestas a la epidemia es un ejemplo elocuente
de como un mismo acontecimiento puede asumir signifi-
cados distintos en el modo en que nos interpela y cuanto
revelan sobre nuestros proyectos de felicidad y posibilida-
des de reconstruir en los mismos procesos de reaccion a
esta interpelacién. Es también un ejemplo muy claro acerca
del caracter siempre politico de los proyectos de felicidad:
es en la polis, en la vida compartida, donde se construyen
la significacién y las implicancias practicas de los eventos
de salud. La experiencia concreta del sida fue configurada
en el ambito del estigma, de la discriminaciéon y opresién
con que se revistieron socialmente los ya de por si doloro-
sos procesos de sufrimiento fisico y psiquico derivados de
la fisiopatologia de la enfermedad en sus comienzos. Esta
experiencia fue determinante, a su vez, para que los pro-
yectos de felicidad obstaculizados por esas actitudes busca-
ran reconocimiento y legitimacion, llevando a que la lucha
contra el estigma y la discriminacién fuese asumida como
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prioridad en los programas de sida, inclusive por organi-
zaciones internacionales multilaterales, como la Organiza-
cién Mundial de la Salud.

La experiencia del sida nos muestra, por fin, que los
horizontes de sentido develados por los propios proyectos
de felicidad implican también discordancias y conflictos.
Si el Cuidado siempre nos va a exigir a nosotros, profe-
sionales de salud, activistas, funcionarios y formuladores
de politicas, una actitud de verdadera apertura al otro, con
escucha atenta a sus peculiaridades, sensible a las necesida-
des, aspiraciones y valores, libre de prejuicios y moralismos,
no podemos abstenernos de un activo y consecuente posi-
cionamiento ético. Sea en el plano de las colectividades o
de la interpersonalidad, una activa busqueda de fusiéon de
horizontes normativos con el otro es fundamental para la
construccién de proyectos politicos orientados a la eman-
cipacién solidaria. Por eso, trabajar en la perspectiva de los
proyectos de felicidad no significa asumir una postura rela-
tivista de “hacer lo que es bueno para el otro”, sino “com-
prender con el otro lo que es bueno hacer”; construir con el
otro un suelo comun, una comprensién mutua que lleva no
necesariamente al acuerdo sino a la posibilidad de compar-
tir los significados e implicaciones practicas de las decisio-
nes tomadas y un posicionamiento claro frente a e ellas —
que puede resultar, inclusive, en una disputa de posiciones,
en el plano de la interpersonalidad o del debate politico.

Es aqui que los derechos humanos se muestran en
toda su relevancia para los analisis de la vulnerabilidad y
su incorporacién a las practicas de Cuidado e integralidad
en las acciones de salud. Sea en el plano mas instituciona-
lizado de leyes y convenciones que regulan local y global-
mente el reconocimiento mutuo de deberes y prerrogativas
de los ciudadanos y de los Estados frente a ellos, o en el
plano de las banderas politicas de grupos sociales especifi-
cos, los derechos humanos ofrecen una referencia positiva
para tratar de modo no prescriptivo o moralista, pero tam-
poco relativista ni inconsecuente, las diversas situaciones

teseopress.com



Prevencion, promocién y cuidado e 33

de vulnerabilidad y las posibilidades de intervencién indi-
vidual o colectiva sobre ellas. Un derecho establecido o
reivindicado representa, con todos los inconvenientes y
limitaciones que sabemos estan en la base de su construc-
cidén, una posibilidad concreta de juzgar las implicaciones
éticas y politicas de relaciones, aspiraciones y decisiones de
los diversos sujetos en interaccién en las practicas de salud
con base no en preconceptos acriticamente reproducidos
ni en principios formales universales inmutables, sino en
criterios de algiin modo ya pactados como condicidén legiti-
mamente aceptada de una vida en comtn buena y justa. En
otras palabras, la perspectiva de los derechos no es perfecta,
pero hasta hoy no se inventd recurso mejor para identificar
y combatir las “diferencias que discriminan y las igualdades
que homogenizan”.

Perspectivas y desafios

El marco de la vulnerabilidad y los derechos humanos es
relativamente nuevo y su incorporacion a las practicas de
salud es todavia incipiente. Con todo, ya es posible observar
que, con base en él, de formas mas o menos estructura-
das, se han logrado avances en la respuesta a la epidemia
de VIH/sida, tales como: la construccién de didlogos entre
la epidemiologia y otras formas de conocimiento — cien-
tifico y no cientifico — para la produccién de saberes mas
sensibles a los diferentes contextos de infeccion y enfer-
medad y sus determinantes sociales (culturales, econémi-
cos, politicos, institucionales); la identificaciéon de nuevos
objetos y métodos disciplinarios e interdisciplinarios para
la investigacion sobre el tema; el desarrollo de tecnologias
para un trabajo de prevencién y atencién a la salud mas
sensible a las necesidades, valores y relaciones intersub-
jetivas concretas, huyendo de los universalismos y esen-
cialismos de identidades abstractas o estereotipadas de las
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llamadas “poblaciones-objetivo”; la promocién de articula-
ciones intersectoriales para acciones de prevencién y apoyo
a las personas afectadas por el sida; la creacién de con-
textos de interaccién entre usuarios y profesionales de los
servicios inclusivos y responsables, basados en procesos de
diagnédstico de situacién y proposiciones de intervencién
construidos de modo dialégico; la formulacién de politicas
de salud mas democraticas y efectivas para diversos seg-
mentos sociales, especialmente aquellos marginalizados y
discriminados socialmente.

Esos avances, a veces lentos y trabajosos, fueron, a su
vez, suficiente para que, luego de dos décadas, el interés en
el marco de la vulnerabilidad y los derechos humanos tras-
cendiese su contexto de origen, expandiéndose hacia otras
areas de la salud en las cuales se viene mostrando también
bastante productivo, como en las cuestiones relacionadas
con la violencia, salud mental, consumo abusivo de drogas,
otras enfermedades infecciosas, salud de las personas mayo-
res, salud de los jovenes, salud de los negros, salud de los
pueblos originarios, entre otras.

Presentamos estos capitulos no como un recurso util
sélo para quienes lidian especificamente con los desafios de
la prevencién y del Cuidado en sida. Lo aprendido con el
sida se sumo a los esfuerzos reconstructivos provenientes
de experiencias y segmentos diversos del campo de la salud
y de otros campos relacionados. La emergencia de la epide-
mia abrié potentes espacios de experiencia, critica y debate,
que pueden o deben ser compartidos. Nuestra apuesta es
que los aprendizajes consolidados en la respuesta a la epi-
demia puedan mostrarse igualmente utiles para enfrentar
otros desafios de la salud. La ampliacién de la experien-
cia del uso del marco de la vulnerabilidad y los derechos
humanos en estos otros campos enriquecera sus horizontes
normativos, sus bases tecnocientificas y sus compromisos
politicos, favoreciendo también la tarea inconclusa de res-
ponder a la epidemia del VIH/sida.
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De la historia natural de la enfermedad
a la vulnerabilidad

Conceptos y prdcticas en transformacion en la
salud publica contempordnea

JOSE RICARDO AYRES, VERA PAIVA Y IVAN FRAN(;A1

Uno de los recursos fundamentales para intervenir en salud
publica, como en cualquier area, es el instrumental tedri-
co del que disponemos. Los conceptos son recursos para
responder a necesidades sociales que demandan conoci-
miento y transformacién de la realidad, que seran construi-
dos segun los recursos materiales disponibles, el estado del
arte de las ciencias y tecnologias, las condiciones politico-
ideoldgicas vigentes, y los valores éticos y morales caracte-
risticos de cada época y lugar. Este capitulo propone revi-
sar tres de los principales marcos conceptuales utilizados
para la orientacion de las acciones preventivas en la salud
publica contemporanea: el marco de la historia natural de
la enfermedad/niveles de prevencion, el de la promocion de
la salud y el de la vulnerabilidad.

1 Son miembros del Nicleo de Estudios para la Prevencion del SIDA de la
Universidad de Sdo Paulo (USP) y Profesores de la Universidad de Sdo Pau-
lo: José Ricardo Ayres es Profesor Titular del Departamento de Medicina
Preventiva/FM-USP, Vera Paiva es Profesora Libre-Docente del Departa-
mento de Psicologia Social/IP-USP e Ivan Franca Jr es Profesor Doctor del
Departamento de Salud Materno Infantil/FSP-USP
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Historia natural de la enfermedad y niveles de
prevencion

El modelo de Historia Natural de la Enfermedad (HNE)
se desarrollé basindose en un concepto bastante relevan-
te en la formaciéon de la epidemiologia moderna, en el
inicio del siglo XX: el de constitucion epidémica (Creigh-
ton, 1894). Expresion formulada originalmente por Hipd-
crates y reutilizada en el siglo XVII por el inglés Tho-
mas Sydenham, el concepto se referia originalmente a un
conjunto de condiciones llamadas “atmosférico-césmico-
terrestres”, que determinaban que algunas enfermedades se
tornasen mas prevalentes en determinados lugares y épocas,
y que asumiesen en esas circunstancias ciertas caracteris-
ticas especificas — ser mas o menos severas, tener signos
y sintomas mas exacerbados o atenuados, etc. El concepto
permanecié practicamente olvidado por cerca de 200 anos
hasta que, al inicio del siglo XX, siguiendo la linea de la
llamada “Patologia Geografica e Histérica”, del médico ale-
man August Hirsch, el concepto fue retomado por médicos
epidemiologos de la Sociedad Real de Medicina de Lon-
dres. Ese grupo de epidemidlogos vio en el concepto de
constitucion epidémica una forma de estudiar conjuntos de
aspectos que determinaban el comportamiento epidémico
de las enfermedades, en conformidad con los progresos de
las ciencias modernas. A este método lo denominaron “his-
toria natural de la enfermedad” (Hamer, 1929).

El concepto de constitucidén epidémica permitié rela-
cionar el comportamiento de las enfermedades con las
observaciones sobre las diversas condiciones del medio
ambiente, basindose en la compilacién exhaustiva, interre-
lacién y comparacidn sistematica de datos relativos a luga-
res, épocas, estaciones del ano, caracteristicas geograficas,
caracteristicas poblacionales, etc.

Aunque polémico en su época (Goodall, 1927), ese con-
cepto tuvo el mérito de impulsar la epidemiologia como
ciencia, delimitando la especificidad de su campo de cono-
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cimiento en relacién con el de otras disciplinas préximas
(como la bacteriologia y la estadistica médica), al mismo
tiempo que inicié un productivo didlogo con otras cien-
cias (Ayres, 2008; Amsterdanka, 2005). Las investigaciones
sobre las constituciones epidémicas demostraron que el
estudio de los agentes infecciosos, privilegiado en el enfo-
que de los fendmenos epidémicos desde el surgimiento de
la bacteriologia en la década de 1870, era insuficiente para
explicar el comportamiento epidemiolégico de las enfer-
medades. Estas indicaban también la relevancia de integrar
diversas areas del saber para producir conocimientos sobre
la incidencia, prevalencia, distribucién, morbilidad y mor-
talidad de las mismas. El concepto de constitucién epidémi-
ca fue criticado y transformado, hasta ser completamente
substituido por la nocién actual de historia natural de la
enfermedad (HNE) (Gordon, 1953).

William Harvey Perkins en los Estados Unidos definié
la HNE como cadenas causales resultantes de las interaccio-
nes entre el medio ambiente, agentes agresores de diversa
naturaleza, inclusive sociales y psicoldgicos, y el organis-
mo humano. Perkins defendid y sistematizé la propuesta
de que se debia ampliar la investigacidn etioldgica a perio-
dos previos y espacios exteriores a los procesos anatomo-
fisiopatolégicos y de que las acciones de prevencién fuesen
desarrolladas a lo largo de todo ese proceso, desde los fac-
tores causales relativos a la enfermedad hasta los diferentes
momentos de su curso clinico (Perkins, 1938). John E. Gor-
don, de la Escuela de Salud Publica de Harvard, introdujo
el concepto de “triada ecoldgica’, resaltando las mutuas y
dinamicas interacciones entre los aspectos causales de las
enfermedades y clasificé analiticamente esos aspectos en
factores relativos al huésped, al agente y al medio (Gor-
don, 1949). Dando continuidad a estos desarrollos, Edwin
Clark de la Universidad de Columbia, y Hugh Leavell de
la Escuela de Salud Publica de Harvard, propusieron en los
afios 1950 el modelo de HNE, que se torné la referencia
definitiva en la materia (Leavell y Clark, 1958).
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Con el concepto de HNE, Leavell y Clark postularon
la superaciéon de las fronteras disciplinarias entre clinica
médica y salud publica, y entre medidas curativas y pre-
ventivas. Ellos demostraron que la prevenciéon debe estar
presente en todos los momentos en que sea posible algin
tipo de intervencién que evite enfermarse o sus consecuen-
cias, formando diferentes Niveles de Prevencion (NP): desde
transformaciones de condiciones ambientales y sociales que
predispongan al surgimiento de los dafios, hasta la reduc-
cién de sus peores efectos en aquellos que ya se enferma-
ron. Para sustentar esas posiciones, adoptaron la tesis de
la multicausalidad de las enfermedades. Segin esta tesis,
el conocimiento e intervencién sobre los determinantes de
las enfermedades exige una construccion interdisciplinaria,
con contribuciones de las ciencias biomédicas y humanas,
con la mediacién del método epidemioldgico y de las téc-
nicas estadisticas.

El modelo HNE/NP permite distinguir analiticamente
dos periodos comprendidos en la génesis y desarrollo de las
enfermedades: el pre-patogénico, que se refiere a los deter-
minantes que potencian el surgimiento de la enfermedad,
y el patogénico, que se refiere a los desarrollos posibles de
la enfermedad en curso. En el periodo pre-patogénico se
distinguen tres grupos de determinantes: relativos al agente,
al huésped y al medio. Ademas, el modelo permite orientar
las diferentes oportunidades de prevencién que se abren a
cada momento de la evolucién de una enfermedad, agru-
padas en tres fases y desdobladas en cinco niveles de pre-
vencion (Figura 1).
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Figura 1: Esquema grafico del modelo tedrico de Historia Natural de la
Enfermedad y Niveles de Prevencion (Adaptado de Leavell y Clark, 1958)
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La prevencion primaria esta relacionada a los deter-
minantes de las enfermedades o dafios, con el fin de evi-
tar que los procesos patogénicos se inicien (periodo pre-
patogénico). Refiere a la intervencion sobre los agentes
patogenos y sus vectores, los huéspedes — individuos y
comunidades — y el medio que expone a esos patdgenos. Se
subdivide en dos niveles: la promocion de la salud se refiere a
las acciones que inciden sobre las mejorias generales de las
condiciones de vida de individuos, familias y comunidades,
beneficiando la salud y la calidad de vida y obstaculizando
diferentes procesos patogénicos: abarca acciones de educa-
cién en salud, mejoria de las condiciones de saneamiento,
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vivienda, trabajo, etc.; la proteccion especifica se refiere a
acciones orientadas sélo a determinadas enfermedades o
danos, como la vacunacién, por ejemplo.

La prevencion secundaria actiia ya en el periodo pato-
génico, esto es, en las situaciones donde el proceso salud-
enfermedad esta instaurado. Se orienta a propiciar la mejor
evolucion clinica de los individuos afectados, conduciendo
el proceso hacia desenlaces favorables, y también a inte-
rrumpir o reducir la diseminacién del problema a otras
personas. Para alcanzar dichos objetivos, se definen dos
niveles de prevencién mas: el diagndstico precoz y tratamiento
inmediato, y la limitacién de la incapacidad.

La prevencion terciaria se refiere, finalmente, al
momento en que el proceso salud-enfermedad logré la cura
con secuelas o la cronificacion. En esta situacién, el objetivo
es conseguir que las limitaciones impuestas por la condi-
cién provocada por la enfermedad o dafio perjudiquen lo
menos posible la cotidianidad y la calidad de vida de las
personas, familias y comunidades afectadas.

Promocion de la salud

Desde los anos 1970, la promocién de la salud pasé a ser
la expresién de un poderoso movimiento de ideas y accio-
nes para la renovacion de las practicas de salud, guardando
relaciones con el nivel primario de prevencién del modelo
HNE/NP, pero introduciendo algunos cambios significa-
tivos. La reconstruccién del concepto de promocién de la
salud es uno de los mas expresivos ejemplos de ese proceso,
porque expandi6 el alcance de las acciones originariamen-
te asociadas a ese nivel y buscé modificar sus fundamen-
tos y métodos. Esta “Nueva Promocién de la Salud” (NPS)
tiene como marco fundador el conocido Informe Lalonde
de 1974 (Lalonde, 1974), firmado por el entonces Minis-
tro de Salud de Canada. El Informe cuestionaba el modelo
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canadiense de atencién de la salud, dispendioso y poco
eficaz en la mejoria de las condiciones de salud de la pobla-
cidn, concluyendo que las acciones de salud estaban excesi-
vamente centradas en la practica hospitalaria y en los deter-
minantes bioldgicos de la enfermedad, y que deberia darse
mayor atencién al medio ambiente y los estilos de vida.

En 1978, la 12 Conferencia sobre Atencién Primaria
de la Salud, convocada por la Organizacién Mundial de
Salud (OMS) y el Fondo de las Naciones Unidas para la
Infancia (UNICEF), reforzé la importancia de las practicas
de prevencién y atencién primaria, especialmente en lo que
se refiere al nivel de la promocién de la salud, consagra-
da en la Declaracién de Alma Ata (WHO, 1978). Asi, las
propuestas de la NPS fueron impulsadas por las siguientes
Conferencias Internacionales sobre Promocién de la Salud
- Ottawa, 1986; Adelaida, 1988; Sundsvall, 1991; Jakarta,
1997; México 2000; y Bangkok 2005. Estas conferencias,
que reunieron técnicos, administradores, politicos y activis-
tas, fueron consolidando conceptos y estrategias orientadas
al mejoramiento de las condiciones de salud de las poblacio-
nes en todo el mundo, especialmente entre los mas pobres.
Es posible sistematizar el resultado de esas conferencias en
siete principios guia de las politicas a ser desarrolladas por
los paises firmantes (Sicoli y Nascimento, 2007):

1) Concepcidn de salud integral. La salud se entiende
como bienestar fisico, mental, social y espiritual. No se
refiere a grupos de riesgo, sino a la poblacién como un
todo. Tampoco se refiere sélo a cuestiones médicas, sino
a las necesidades relativas al bienestar cotidiano de esas
poblaciones.

2) Intersectorialidad. Para responder a las necesidades
de salud en su concepcién integral es necesaria la articu-
lacién de diferentes sectores de la actividad social: accio-
nes de legislacion, tributacién y control fiscal, educacion,
vivienda, servicio social, cuidados primarios en salud, tra-
bajo, alimentacién, tiempo libre, agricultura, transporte,
planeamiento urbano, etc.
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3) Empoderamiento. Se trata de la idea de que es pre-
ciso que los individuos tengan poder para transformar las
diversas situaciones sociales que restringen o amenazan su
salud, lo que remite a cuestiones como derechos de ciuda-
dania, apoyo juridico, autoestima, apoyo social, etc.

4) Participacion social. En articulaciéon con el empo-
deramiento, se espera que la definicién de prioridades para
la promocién de la salud y de los medios mas adecuados
para alcanzarlas sea fruto de discusiones y acciones cons-
truidas colectivamente. Esto requiere de la produccién y
circulacién democratica de las informaciones asi como el
desarrollo de canales accesibles para la participaciéon poli-
tica.

5) Equidad. Los objetivos y métodos para la buena
salud no son universales, sino que exigen politicas basadas
en el reconocimiento de las desigualdades a fin de alcanzar
una distribucién justa de los recursos para salud.

6) Acciones multiestratégicas. Se asume que saberes y
acciones de naturaleza diversa deben contribuir para inter-
venir en los procesos de salud-enfermedad. Para la NPS, el
elenco de disciplinas a incluir y el papel de cada una de ellas
no estan dados a priori sino que dependen de los procesos
politicos mediante los que se busca construir, equitativa-
mente, respuestas a las necesidades de salud.

7) Sustentabilidad. Por un lado, se refiere a la nece-
sidad de que las politicas de promocién de salud estén
sinérgicamente articuladas con el principio de desarrollo
econdémico sustentable, esto es, un desarrollo productivo
que no consuma de modo predatorio los recursos naturales
y socioculturales de las poblaciones. Por otro lado, apunta
al esfuerzo de captacién duradera de recursos materiales y
a la construccién de legitimidad y gobernabilidad de esas
propuestas, garantizando su continuidad y efectividad.

En suma, la promocién de la salud dej6 de ser concebi-
da como uno de los momentos de la organizacién técnica de
las acciones de prevencién primaria y paso a ser entendida
como una propuesta politica que atraviesa cada una de las
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fases y niveles de prevencién definidos en el modelo de
HNE/NP, buscando reconstruir sus bases y sus métodos. El
sentido fundamental de esa reconstruccién puede ser resu-
mido como la politizacién y busqueda de intensificacién
del didlogo de los diversos saberes cientificos y técnicos
con los valores de los individuos y comunidades en su vida
cotidiana de forma que éstos aumenten progresivamente su
control sobre los determinantes de los procesos de salud-
enfermedad, del cuidado de la salud al que tienen acceso
y su calidad de vida.

A pesar de la significativa aceptacion de sus principios,
la NPS enfrenta todavia grandes desafios para su consolida-
cion. Polland (2007) analizé los éxitos y fracasos a lo largo
de los casi veinte afios que esa politica ha sido adoptada
en Canada. Como éxitos sefialé: la reduccién del tabaquis-
mo; la descentralizacién y regionalizacion del planeamien-
to de las acciones, con mayor autonomia de las instancias
municipales; la mayor preocupacién por la promocién de
la salud en instituciones hospitalarias y la formacién de un
gran contingente de profesionales en el tema. Como fra-
casos senald: la creciente diferencia entre ricos y pobres
en cuanto a indicadores econdmicos, sociales y de salud;
el deterioro de las condiciones de vivienda de segmentos
sociales marginalizados; el aumento de la incidencia de la
diabetes y la obesidad en los jévenes mas pobres y la progre-
siva erosion de los fondos destinados a programas sociales.
Al reflexionar sobre las razones de los fracasos, Polland
destaca el foco aun muy individualizado de la atencién de
la salud y el hecho de que las acciones de promocién per-
manezcan excesivamente centradas en el sector salud, en
los saberes biomédicos y en la educacién para el cambio de
comportamientos individuales.

Se puede agregar al analisis de Polland la necesidad
de fortalecer y desarrollar marcos conceptuales y estrate-
gias practicas que fortalezcan el enfoque interdisciplina-
rio e intersectorial en las propuestas técnicas, asi como la
participacién activa, auténoma y solidaria de individuos y
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comunidades en la definicién de fines y medios para las
acciones de salud (Campos et al, 2004). Es en esa direccién
que surge otra innovacién en el escenario de la salud publi-
ca mundial a fines del siglo XX: el desarrollo del concepto
de vulnerabilidad.

Vulnerabilidad

El concepto de vulnerabilidad designa un conjunto de
aspectos individuales y colectivos relacionados a la mayor
susceptibilidad de individuos y comunidades ante una
enfermedad o dafio y, de modo inseparable, menor dis-
ponibilidad de recursos para su proteccién (Ayres, 2006;
Mann y Tarantola, 1996, 1992). A pesar de que el término
vulnerabilidad y algunas construcciones conceptuales en
torno a él no sean necesariamente nuevos, su emergencia
como concepto en la salud publica contemporanea se dio
en tiempos relativamente recientes, en el contexto de la
construccion de respuestas a la epidemia del VIH/sida. La
descripcién de su aplicacién en el campo del sida sera ilus-
trada en lo que sigue. Sin embargo, este cuadro conceptual
puede aplicarse a cualquier dafo o condicién de relevancia
para la salud publica.

La eclosién del sida en la década de 1980 y la alarma
frente a la enfermedad desconocida, desencadenaron la
busqueda de explicaciones por medio del instrumental epi-
demioldgico; esto es, se busco discriminar caracteristicas de
las personas afectadas que pudiesen mostrar indicios sobre
su etiologia. Los estudios epidemioldgicos, que fueron fun-
damentales para la elucidacién etioldgica de la enfermedad,
pasaron a identificar los subgrupos poblacionales en los
cuales las probabilidades de encontrarse personas con sida
eran significativamente mayores que en la llamada pobla-
cién general. Sin embargo, este enfoque se mostré limitado
y hasta perjudicial desde el punto de vista de la prevenciéon
y el cuidado de la salud.
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El riesgo identificado en esos estudios se tradujo no
como una medida de probabilidad, sino como una condi-
cién concreta, una verdadera identidad social, conforman-
do los llamados grupos de riesgo. Como consecuencia, el
“aislamiento sanitario” de tales grupos se volvié frecuen-
temente la tnica o principal propuesta de prevencién: los
supuestos integrantes de los grupos de riesgo deberian abs-
tenerse de (o se les impediria) mantener relaciones sexua-
les, donar sangre o usar drogas inyectables. Los medios
de comunicacién y la opinién publica se encargaron de
extender esa “cuarentena” de tiempo indeterminado a otros
aspectos de la vida social — apartamiento del trabajo, de la
escuela, de la familia, de los servicios de salud, etc.

En sintesis, el recurso a los analisis del riesgo permitié
a la epidemiologia identificar rapidamente a los grupos mas
afectados por la enfermedad, pero agregd poca informacién
acerca de los significados de esa distribucién de casos. En lo
que se refiere a la prevencidn, su traduccién en la categoria
de grupos de riesgo acabé exacerbando prejuicios y discri-
minacién, tornando todavia mas dificil la situacién social y
clinica de las personas ya afectadas por el sida, y dejando
mas desprotegido al resto de la poblacién. El aislamien-
to del virus en laboratorio, en 1983, ayudé a cambiar ese
escenario. El examen diagnéstico, producido en 1985, abrié
nuevas posibilidades para las practicas de salud publica.
Al mismo tiempo, la identificacién del caracter pandémico
de la enfermedad también fue fundamental en el cambio
de escenario al mostrar patrones diversos de distribucién
poblacional de los casos: en Africa, por ejemplo, se configu-
raba una epidemia generalizada, alcanzando especialmente
a mujeres y con un patrén de transmision predominante-
mente heterosexual. Estos aspectos contribuyeron a la cri-
tica y progresiva limitacién de la aplicacion del concepto de
grupo de riesgo. Sin embargo, fue la intensa reaccién del
movimiento gay norteamericano que sefialé nuevas formas
de accién. Fue de ese movimiento que surgié la propuesta
de sustituir el aislamiento sexual por el énfasis en el uso
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de preservativos, como politica de prevencién. La abstinen-
ciay el aislamiento fueron progresivamente sustituidos por
estrategias mas amplias de reduccién de riesgos: difusién
universal de informacidn, control de bancos de sangre, esti-
mulo y orientacién general para el uso de preservativos y
de practicas de “sexo mas seguro’, examenes y consejerias
psicoldgicas, estrategias de reduccién de dafios para usua-
rios de drogas inyectables.

Entonces, las estrategias de prevencién pasaron a enfa-
tizar el concepto de comportamiento de riesgo como
orientador de sus acciones e investigaciones. Esta construc-
cién desplazé la nocién de riesgo desde la idea de perte-
nencia a un grupo poblacional hacia la identificacién de las
practicas que exponian a las personas al VIH. En el terreno
de la investigacion se avanzé hacia una interaccién més
positiva entre investigacion clinica y epidemiolégica y los
campos de las ciencias humanas.

Las principales ventajas de esta referencia conceptual
fue la posibilidad de universalizacion de las estrategias, el
estimulo al compromiso activo de todas las personas con
la prevencién y el aumento de las iniciativas para miti-
gar el estigma asociado a los grupos de mayor incidencia.
Como contrapartida negativa, se observé la tendencia a res-
ponsabilizar exclusivamente a los individuos por el cambio
de sus comportamientos, cayéndose facilmente en actitu-
des “culpabilizadoras™ se atribuye al individuo infectado
la responsabilidad por lo ocurrido, por supuestamente no
haber “adherido” a un comportamiento seguro, por haber
“fallado” en la prevenciéon. Nuevamente, grupos y movi-
mientos organizados, como el movimiento por los derechos
de las mujeres y de homosexuales, criticaron esos mode-
los conductistas e individualistas, enfatizando que parte
significativa de las medidas de prevencién, como el uso
del preservativo, no dependia solamente de informacién y
voluntad personal, sino que estaba condicionada por otras
circunstancias de caracter social e interpersonal: ;Cémo
hacer frente a las diferencias de poder social y acceso al
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preservativo? ;Cémo puede una mujer tener y proponer el
uso del preservativo en sociedades machistas, en las cuales
debe ser casta, ignorante sobre sexo y pasiva? Cuestiones
como esas llevaron a investigadores, profesionales y activis-
tas de diversas partes del mundo a buscar comprender las
bases sociales e implicancias éticas y politicas detras de los
comportamientos de riesgo, dando origen a las discusiones
acerca de la vulnerabilidad.

El concepto de vulnerabilidad se alinea en diversos
aspectos con la NPS, en la medida en que ambos buscan
comprender y transformar, desde una perspectiva sociopo-
litica, los procesos y determinantes descritos en los mode-
los de HNE/NP. El enfoque de la vulnerabilidad promueve
también un significativo reacomodamiento de los momen-
tos analiticos de ese modelo.

En primer lugar, en el marco de la vulnerabilidad se
asume que las mutuas interacciones entre agente, huésped
y medio no se limitan a las condiciones de génesis del daio,
sino que lo determinan a lo largo de todo el curso del pro-
ceso patogénico, inclusive en sus desenlaces.

En segundo lugar, busca superar la externalidad de
las acciones preventivas en el analisis del proceso salud-
enfermedad. Se considera que las caracteristicas de los pro-
cesos salud-enfermedad estan directamente determinadas
por el conjunto de saberes, tecnologias y servicios que
ya actian en la realidad estudiada. La intervencién -no
solamente en prevencién, sino también en tratamiento y
rehabilitacién - ya esta implicada en la determinacién de
los procesos salud-enfermedad, en el modo como ésta se
organiza y opera. La intervencién no es simplemente una
solucién, sino parte del problema en estudio. Por tanto,
los procesos salud-enfermedad son siempre procesos salud-
enfermedad-cuidado.

En tercer lugar, en el marco de la vulnerabilidad no
existe un agente que sea en si mismo agresor. Cualquier
agente — bioldgico, fisico o quimico — sélo es percibido
como tal frente a las particularidades de las caracteristicas
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fisicas, cognitivas, afectivas y conductuales de sus huéspe-
des; las cuales dependen, a su vez, del ambiente cultural,
sociopolitico y del contexto intersubjetivo en los cuales las
personas viven e interactdan.

En cuarto lugar, como mostré la respuesta al sida, no
existe un Unico y necesario modo de describir los determi-
nantes, distribucién y consecuencias de un proceso salud-
enfermedad-cuidado. La historia natural de una enferme-
dad y las formas de intervenir sobre ella admiten diferentes
lecturas segin la perspectiva de quien las describa, qué
recursos cientificos y tecnoldgicos se disponga, y a qué
saberes se eche mano. El marco de la vulnerabilidad nos
muestra que no existe una Historia Natural de la Enfer-
medad sino una Historia Social de la Enfermedad; no sélo
porque son sociales e histéricos los contenidos de esa His-
toria, sino también porque es social e histérica la forma de
“contarla”. La historia de una enfermedad y de las interven-
ciones que la acompanan admite diferentes evaluaciones,
dependiendo de la perspectiva de quien la describe y de los
conocimientos y recursos tecnolégicos disponibles.

Finalmente, porque el marco de la vulnerabilidad es
un enfoque basado en derechos humanos, al comprender su
historia social enfatizamos la responsabilidad y la accién de
los gobiernos y programas publicos de salud, como parte
integrante de los determinantes contextuales y sociales en el
proceso salud-enfermedad. En Brasil, donde las respuestas
a la epidemia del sida se han construido en el &mbito del
Sistema Unico de Salud, se ha discutido que esa responsa-
bilidad esta presente desde la dimensién individual, en la
medida en que ésta se concibe como la de la esfera de la
persona que es sujeto de derechos —a la salud integral, a la
no discriminacién, a que su condicién sea considerada en la
promocidn de la equidad. Por ejemplo, los gobiernos y pro-
gramas deben movilizar el apoyo especial que considere la
condicién de la persona como mujer, como joven y homo-
sexual, como discapacitado fisico o como ciudadano sin
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recursos financieros para circular por las ciudades; deben
garantizar a todos el acceso a los insumos de prevencién y/
o a los servicios de atencidn a la salud.

Sabemos que las personas y grupos cuyos derechos
no son respetados y garantizados, tienen peores perfiles de
salud, sufrimiento, enfermedad y muerte (Franca y Ayres,
2003). Sabemos que donde hay mayor violacién o negli-
gencia de los derechos al trabajo y la vivienda dignos, al
acceso a servicios de salud de calidad, a la educacién, al
tiempo libre, a constituir familia y vivir la sexualidad como
cada persona la define, encontramos mayor vulnerabilidad
al VIH y al sida. Sabemos que donde se observan violaciones
de derechos humanos de las personas afectadas por el VIH —
examenes obligatorios, prisién de las personas viviendo con
el virus, violencia contra las familias afectadas, negacion de
derechos a la propiedad, a la alimentaciéon de calidad, al
derecho a transitar, al matrimonio y al derecho a la atencién
de la salud de calidad - los esfuerzos de prevencién y con-
trol de la epidemia tienen mucho menos impacto (Gruskin
y Tarantola, 2008).

En consecuencia, el marco de los derechos humanos
ofrece un punto de referencia para el analisis de la epidemia
porque identifica potenciales situaciones de vulnerabilidad.
Ademas, el crecimiento de la epidemia del sida ofrece mar-
cadores de la violaciéon de derechos y una guia para planear
acciones si identificamos poblaciones y grupos que tien-
den a ser discriminados o a que sus derechos sean violados
(ver capitulo 5 de este libro). Para que identifiquemos y
superemos la vulnerabilidad social, individual y programa-
tica al VIH y al sida debemos comenzar por considerar a
cada persona como sujeto de derechos, y examinar cuanto
y céomo los gobiernos reglamentan, respetan, protegen y
hacen efectivos los derechos consagrados en las definicio-
nes de ciudadania de cada lugar, asi como en el contexto
nacional legal y politico.
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En la perspectiva de la vulnerabilidad, las dimensiones
individuales, sociales y programaticas (politicas, servicios,
acciones de salud) de todo proceso de salud-enfermedad-
cuidado seran identificadas e interrelacionadas por los suje-
tos que de alguna forma estan implicados en él, y buscan
comprender lo que ese proceso significa.

La calidad del proceso es siempre valiosa en los enfo-
ques basados en los derechos humanos para la reduccién
de la vulnerabilidad. Las interacciones, expresion viva de
cada proceso, merecen especial atencién en sus tres dimen-
siones. Mas alla del interés en los marcos normativos de
un pais, de la comprension de sus patrones culturales, de
sus instituciones y estructuras, es importante dar cuenta de
la dinamica de la vida cotidiana y su organizacién social.
Por ejemplo, para los procesos de trabajo en el marco de
la vulnerabilidad es mas productivo considerar la religiosi-
dad viva en cada iglesia o “terreiro”, o la experimentada por
cada persona, que los discursos oficiales de sacerdotes y los
dogmas religiosos de los textos sagrados (Sousa et al. 2012 y
Paiva, Ayres y Gruskin, 2010). Mejor que abordar los rasgos
generales de la desigualdad, es comprender la concrecién de
las relaciones de género y raciales, de clase y generacionales
en cada escena de la vida cotidiana, con el interés sobre el
modo en que la desigualdad es vivida por los sujetos en cada
lugar (municipio, comunidad, red de relaciones).

Una sintesis del modo en que tales dimensiones pueden
ser exploradas y articuladas en los estudios de vulnerabi-
lidad es propuesta en la Figura 2. La figura sintetiza ele-
mentos clave para identificar y entender la vulnerabilidad
de los individuos y de grupos sociales al VIH y al sida.
La tridimensionalidad del diagrama enfatiza la inseparabi-
lidad de las tres dimensiones analiticas de la vulnerabilidad
arriba discutidas; y cémo en cada situacién concreta exis-
ten diferentes maneras e intensidades en que los aspectos
(inter) subjetivos, contextuales y programaticos se pueden
combinar. La sinergia de las tres inextricables dimensio-
nes de la vulnerabilidad es la dindmica que necesita ser
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considerada para tornar mas realistas, pragmaticos y éti-
camente orientados los conceptos de la prevencién y de la
promocidn de la salud.

Figura 2: Dimensiones individual, social y programatica de la
vulnerabilidad: dimensiones necesariamente implicadas (Adaptado de J.
Mann et. al, 1992)
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del SUS (control social y
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Persona como sujeto de derechos

Los analisis de la dimension individual de la vulne-
rabilidad toman como punto de partida la concepcién del
individuo como ser en relacién. Se parte del principio de
que todo individuo puede experimentar un determinado
proceso de enfermedad o puede protegerse de él, lo que
comprende aspectos que van desde su constitucion fisica a
sumodo personal de administrar su vida cotidiana. Es espe-
cialmente este tltimo aspecto el que desafia la comprension
de las diferentes intensidades y procesos de vulnerabili-
dad. Sin desconocer la importancia de los aspectos estric-
tamente bioldgicos, se da preferencia a captar la dimension
individual de la vulnerabilidad en la totalidad conformada
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por la dindmica psicosocial expresada en el grado y cali-
dad de la informacién de la que una persona dispone, los
modos en que elabora estas informaciones y el poder que
tiene para incorporarlas a sus practicas cotidianas; o sea,
las condiciones materiales y socioculturales que dispone
para transformar esas practicas. A diferencia de algunos
enfoques epidemioldgicos y socio-cognitivos mas tradicio-
nales, los aspectos considerados no se reducen a atributos
individuales (tales como motivos, actitudes, conocimiento
y practicas) o factores asociados probabilisticamente con
los desenlaces en estudio (por ejemplo, adherencia al tra-
tamiento o uso continuo del preservativo). La vida cotidia-
na no refleja tipos ideales construidos y categorizados en
estudios poblacionales. En el marco de la vulnerabilidad, el
individuo ya es comprendido como intersubjetividad, como
activo constructor y no como simple resultado o efecto de
las relaciones sociales que, entonces, deben ser remodeladas
para garantizar el “comportamiento saludable”. Recorde-
mos que el principio de la participacién y del control social
depende de la accidn concreta de personas que se reconoz-
can y sean reconocidas como ciudadanas plenas, es decir,
como sujetos de derechos.?

Al analizar la dimensién individual de la vulnerabilidad
se entiende que la misma implica a la esfera del sujeto ciu-
dadano (Paiva, 2002). Su trayectoria psicosocial depende de
los contextos intersubjetivos y las relaciones de poder que
pueden entenderse en términos de sus significados locales
y contextos estructurales. O sea, las personas en escena,
como sujetos de su vida cotidiana, enfrentan diariamente
discursos, valores y deseos personales conflictivos, cons-
truidos a lo largo del proceso de socializacién y que llegan
a ellos a través de redes sociales: relaciones comunitarias

2 En el marco de la vulnerabilidad preferimos la nocién de participacién y
control social a la nocién de empoderamiento, que es mas comun en los
enfoques de la Nueva Promocidn de la Salud, especialmente en los que foca-
lizan estilos de vida y cambio de comportamiento. Sobre esa discusion, ver
Paiva 1996.
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y familiares, redes de amistad y profesionales, que, a su
vez, también dependen de las condiciones de proteccién y
realizacion de derechos.

Los aspectos a considerar en la comprensién de la
dimensién individual, social y programatica de la vulnera-
bilidad estan sintetizados en la Tabla 1. Como se discute en
otro texto (Seffner, F; Rivero Pupo, L; Paiva, V. (2012)), para
identificar y superar la vulnerabilidad social, individual y
programatica al VIH y al sida comenzamos por considerar
el plano individual en el que cada persona es entendi-
da como sujeto de derechos, para después identificar qué
aspectos de su vida (fisicos y psicosociales observados en la
dindmica de su vida cotidiana) las exponen a la infeccion
o enfermedad. Entonces examinamos cuanto y cémo los
gobiernos reglamentan, respetan, protegen y hacen efecti-
vos sus derechos; y finalmente cuanto y cémo su condicién
social exigiria acciones especificas que promuevan la equi-
dad, que las apoyen para enfrentar procesos de estigmati-
zacién y discriminacién que, como se sabe, contribuyen a
reproducir cotidianamente la desigualdad social y, en con-
secuencia, aumentan la vulnerabilidad social y programa-
tica a la infeccién por el VIH y al sida.

Como se ve en la Tabla 1, el analisis de los aspectos
individuales exige otras evaluaciones que no pueden res-
ponderse exclusivamente en esa dimensién. El acceso a la
informacion, los significados que ésta adquiere frente a los
valores y experiencias de las personas, las oportunidades
de ponerla en practica, todo ello remite a las relaciones
sociales en que éstos se insertan. La dimension social de
los anélisis de vulnerabilidad busca precisamente focalizar
en esos aspectos contextuales que conforman vulnerabili-
dades individuales. En esta dimensidn, existen varios aspec-
tos a considerar, tales como las relaciones econémicas, de
género, raciales, relaciones entre generaciones, creencias y
practicas religiosas, pobreza, exclusién social o los modos
de inclusién que mantienen la desigualdad.
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Tabla 1. Marco de la Vulnerabilidad y los Derechos Humanos: dimensiones
individual, social y programatica

DIMENSION
INDIVIDUAL

DIMENSION
SOCIAL

DIMENSION
PROGRAMATICA

Reconocimiento de la
persona como sujeto de
derechos, dinamica-
mente en sus escenas

Andlisis de las relacio-
nes sociales, de los mar-
cos de la organizacién,
de la ciudadania y el
escenario cultural

Analisis de cuanto y
como los gobiernos res-
petan, protegen y pro-
mueven el derecho a la
salud

Cuerpo y estado de
salud

Trayectoria personal
Recursos personales:
Nivel de Conocimiento
Escolaridad

Acceso a la informacién
Relaciones familiares
Redes de amistad
Relaciones afectivo-
sexuales

Relaciones profesionales
Red de apoyo social

Subjetividad intersubje-
tiva:

Valores (;en conflicto?)
Creencias (;en conflic-
to?)

Deseos (¢en conflicto?)
Actitudes en escena
Gestos en escena
Palabras en escena
Intereses en escena
Momento emocional

Libertades

Movilizacién y participa-
cién

Instituciones y poderes
Relaciones de género
Relaciones raciales vy
étnicas

Relaciones intergenera-
cionales

Procesos de estigmatiza-
cion

Proteccion o discrimina-
cion sistematica de dere-
chos

Acceso a:

Empleo/ salario

Salud integral
Educacion/prevencion
Justicia

Cultura

Tiempo libre/deporte
Medios de comunica-
cion/ Internet

Elaboracion de politicas
especificas
Aceptabilidad
Sostenibilidad
Articulaciéon multisecto-
rial

Gobernabilidad

Organizacion del sector
salud y de los servicios
con calidad:

Acceso y equidad
Integralidad

Integraciéon entre pre-
vencién, promocion vy
asistencia

Equipos multidisciplina-
rios/ enfoques interdis-
ciplinarios

Preparacion técnico-
cientifica de los profe-
sionales y equipos
Compromiso y respon-
sabilidad de los profesio-
nales

Participacién comunita-
ria en la gestion de los
servicios

Planeamiento, supervi-
sién y evaluacion de los
servicios
Responsabilidad social y
juridica de los servicios

Fuente: Elaboracion propia.
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¢Los servicios de salud participes de esa realidad estan
atentos a las relaciones entre los diversos contextos sociales
y los danos a la salud? ;Estan propiciando la construcciéon
de respuestas capaces de problematizar y superar dichas
relaciones? Esas son las cuestiones que la dimension pro-
gramatica de los analisis de vulnerabilidad procura respon-
der. Es necesario saber cémo las politicas e instituciones,
especialmente las de salud, educacidn, bienestar social, jus-
ticia y cultura, actian como elementos que reducen, repro-
ducen o aumentan las condiciones de vulnerabilidad de los
individuos en sus contextos.

Cuatro componentes del andlisis del proceso salud-
enfermedad sobre la base de los derechos humanos contri-
buyen particularmente al examen critico de la vulnerabili-
dad programatica. Gruskin y Tarantola (2008) los describen
asi: (1) La disponibilidad de los servicios, que deben existir
en cantidad suficiente para responder a los determinantes
sociales de la salud. (2) La accesibilidad de los servicios, que
deben estar fisicamente accesibles, no deben discriminar y
deben garantizar informacién completa y basada en eviden-
cias, o sea, en reflexiones tedricas y sobre el sentido ético-
politico que nos permitan evaluar lo que hacemos, revisar
y repensar las técnicas y practicas en salud (ver también
discusion sobre “evidencias” en (Diniz, 2013). (3) La calidad
de los servicios, que ademas de ser accesibles, deben contar
con profesionales calificados y remunerados de modo justo,
con insumos y equipos de calidad, asi como con adecua-
das condiciones sanitarias y de seguridad, garantizando el
acceso a la salud de poblaciones socialmente mas vulne-
rables (en este caso, en relacién con el VIH/sida). Deben
garantizar transparencia en la ejecucién y en la responsa-
bilidad de los gestores. (4) La aceptabilidad de los servicios
y la ética en los cuidados médicos: se deben respetar los
valores y la tradicién cultural de las personas. Gruskin y
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Tarantola (2008) llaman la atencién acerca de que no hay
en la literatura internacional referencias a la aceptabilidad
de los programas.’

La calidad del proceso y participacién de los grupos y
personas afectadas, concebidas como ciudadanas-usuarias
de las acciones de salud, son fundamentales para garantizar
la calidad de los servicios y, especialmente, la aceptabili-
dad de las acciones de prevencién o Cuidado. El enfoque
emancipador y multicultural de los derechos humanos, tal
como lo propone Boaventura de Sousa Santos (1997) y se
discute en otros textos (Seffner, Rivero Pupo y Paiva, 2012;
Paiva, capitulo 5 del presente libro), propone la hermenéu-
tica diatépica como referencia interesante para garantizar
la participacion y la aceptabilidad.

El marco de la vulnerabilidad, al ocuparse de los sig-
nificados e implicaciones de las relaciones sociales y de las
conformaciones programaticas para la diversidad y, espe-
cialmente para la inequidad en las posibilidades de enfer-
mar, se aproxima a otra referencia conceptual y practica de
fundamental relevancia para las practicas de salud publica
contemporaneas: la situacién de los derechos humanos, sean
civiles y politicos, econdmicos, sociales y culturales (Grus-
kin y Tarantola, 2002). Para identificar y superar vulne-
rabilidades, debemos examinar cuanto y cémo los estados
reglamentan, respetan, protegen y llevan a cabo esos dere-
chos que, en ultimo anilisis, representan el marco institu-
cional de relaciones sociales y sus posibilidades de transfor-
macién. No obstante, mas alla del plano macroestructural
de anilisis y accién, debemos considerar la situacién de
cada individuo o grupo social en su situacién como sujetos
de derechos. S6lo asi nosotros, profesionales de salud, pode-
mos comprender y ayudar a transformar la vulnerabilidad

3 La revision de los autores incluyé los documentos de organismos interna-
cionales como ONUSIDA, Fondo Global, PEPFAR [Plan Emergencial de la
Presidencia para el Alivio del Sida], Banco Mundial y diversos documentos
sobre programas nacionales
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de esos sujetos, en la concrecién y singularidad de la coti-
dianidad de cada uno (Ayres et al, 2006; Paiva et al, 2007;
Paiva, 2005).

El diagrama en la Figura 1 sintetiza elementos clave
para identificar y entender la vulnerabilidad de individuos
y grupos sociales a la enfermedad y al dano. La tridimen-
sionalidad del diagrama enfatiza la inseparabilidad de las
tres dimensiones analiticas de la vulnerabilidad, y cémo
en cada situacién concreta existen diferentes maneras e
intensidades en las que los aspectos (inter)subjetivos, con-
textuales y programaticos pueden combinarse. Es necesario
considerar la constante transformacién y sinergia de las
tres dimensiones indisociables de la vulnerabilidad para que
los conceptos de la prevencidon y promocién de la salud se
vuelvan mas realistas, pragmaticos y éticamente orientados.
El conocimiento necesario para hacer frente a situaciones
de vulnerabilidad en la salud publica, en cada dimensién
analitica, depende también del didlogo con diferentes areas
de la ciencia y con el saber practico, mas especificamente
con el conocimiento producido por las personas directa-
mente afectadas por la enfermedad o dafio que debe ser
prevenido o tratado.

Consideraciones finales

Hemos visto cudn complejos son los conocimientos que
necesitamos para desarrollar buenas practicas de salud
publica. Hemos visto que la enfermedad es un proceso
dindmico, que comprende determinantes bioldgicos, con-
ductuales, sociales, técnicos y politicos que la influencian;
desde las condiciones que posibilitan su surgimiento, evo-
lucién clinica y desenlace, hasta las diferentes formas de
responder a ellos.
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El modelo de HNE/NP fue resultado de una serie
de esfuerzos conceptuales por sistematizar y articular los
conocimientos cientificos sobre las multiples dimensiones
comprendidas en el proceso de enfermarse, subsidiando y
actualizando nuestra capacidad de identificar determinan-
tes y puntos estratégicos para actuar preventivamente.

A partir de la década de 1980, el movimiento de la
Nueva Promocién de la Salud reforzé la importancia de que
no solamente la prevencién de la enfermedad, sino también
el mejoramiento de la calidad de vida en el sentido del
bienestar personal y social, sea considerado una tarea de la
salud publica. Para ello es necesario que no sélo los técni-
cos de salud, sino también los individuos y comunidades
en general, y los gobernantes y administradores publicos
en particular, participen activamente en la identificacion
de metas prioritarias para la salud y en la construccién
de propuestas efectivas para alcanzarlas. Este movimiento
enfatiza también, para que puedan construirse sociedades
mas saludables, la necesidad de que el sector salud articule
sus acciones y conocimientos con los de otros sectores.

Por dltimo, el marco de la vulnerabilidad destaca la
perspectiva de los sujetos y contextos de intersubjetividad
como la base necesaria para identificar y transformar las
relaciones sociales que producen dafios y los medios para
superarlos. Este cuadro enfatiza, particularmente, la inclu-
sién de las politicas sociales y la organizacién social y técni-
ca de las practicas de salud, como parte indisociable de los
analisis de vulnerabilidad, y refuerza los derechos humanos
y la realizacién plena de la ciudadania como referencias
fundamentales.

Como constructos humanos, fruto de experiencias
sociales en constante transformacion, tales conceptos nece-
sitan ser comprendidos en su historicidad, limites y alcan-
ces. Necesitamos recibir esos conceptos como una preciosa
herencia, expresién concreta de necesidades de salud cons-
truidas socio-histéricamente, muchos de los cuales todavia
no estan totalmente desarrollados ni aplicados. También es
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importante que examinemos criticamente su desarrollo his-
tdrico, sus relaciones con las practicas, para poder utilizar-
los adecuadamente, y mejorarlos siempre hacia una salud
publica cada vez mas efectiva, justa y democratica.
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La dimension psicosocial del cuidado

VERA Paiva!

Por mas de un siglo, los estudios y teorias de la psicologia
han orientado practicas en el campo de la salud y la edu-
cacién. En dichos campos, se estimulan acciones de aten-
cién “psicosocial” a pesar de que pocos profesionales tengan
acceso a la formacion sobre el sentido de la dimensién psi-
coldgica comprendida en las acciones y procesos de trabajo
en salud, conducidos por médicos, enfermeros, educadores,
asistentes sociales, recepcionistas, entre otros.

En este texto haré una breve revision historica de los
sentidos y modelos comprendidos en la dimensidn psicoso-
cial de la atencién y del cuidado, tomando como ejemplo el
sida. Comenzaré por la relacién entre la psicologia social y
el 4rea de la salud, teniendo como teldn de fondo la literatu-
ra académica internacional y brasilena de la tltima década.’
En esa literatura, son dos las vertientes mas frecuentes: la
perspectiva intraindividual y la de la psicologia de la salud,
que trabaja con factores asociados a la enfermedad y consi-
dera variables sociales. Sobre la base de la reflexion critica
acerca de esas dos vertientes, describiré el Enfoque de la
Dimensién Psicosocial del Cuidado incluido en el campo
construccionista de la psicologia social, la referencia mas

1 Profesora del Departamento de Psicologia Social y Co-Coordinadora del
Nucleo de Estudios para la Prevencién del Sida (NEPAIDS) de la Universi-
dad de San Pablo (USP)

2 Consideramos las revisiones disponibles en MEDLINE vy toda la literatura
disponible en Scielo.br en la década 2000-2010.
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interesante para procesos de trabajo cuyo objetivo es dismi-
nuir la vulnerabilidad a la enfermedad desde la perspectiva
de los derechos humanos.

Lo psicosocial en el campo de la salud

Spink (1992) identifica dos tipos de interfase de la psi-
cologia con la salud que se destacan en la literatura de
los primeros afios del siglo XX: como practica centrada
en la experiencia del paciente/cliente con su enfermedad
y como teoria explicativa del proceso salud-enfermedad.
Como disciplina explicativa del proceso salud-enfermedad,
Spink observa que, durante mucho tiempo, las teorias psi-
coldgicas abordaron la salud desde una perspectiva tnica-
mente intraindividual y, al incorporar la dimensién social,
lo hicieron “mecanicamente”. La autora nota un tercer tipo
de interfase, que llama “postura constructivista’, que permi-
te una incorporacién mas dinamica de la dimensién social
en la psicologia.

La perspectiva intraindividual se desarroll6 sobre la
base de cuestiones que focalizaban en la psicogénesis del
proceso de salud-enfermedad. En el campo del psicoanali-
sis, busca comprender, por ejemplo, cémo la “psicodindmi-
ca” genera tensiones emocionales cronicas, que resultarian
en disfunciones que afectan a los 6rganos y al funciona-
miento del cuerpo. La misma perspectiva intraindividual en
el campo de las teorias de personalidad todavia asocia cier-
tos “tipos de personalidad” a ciertas enfermedades, ejemplos
de lo cual son las expresiones que se escuchan en los servi-
cios de salud: “Fulano ‘hizo’ un cincer”; o “la vida urbana,
cargada por la competitividad, hostilidad, tensién muscular
e impaciencia ‘produce’ cardiacos”. Los enfoques psicoso-
maticos son herederos de esa perspectiva intraindividual.
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La introduccién de las variables sociales en la psico-
logia social de la salud en la década de 1950 construyé
otra vertiente que, como sostiene Spink (1992), ambiciona-
ba identificar los aspectos psicosociales de la cadena mul-
ticausal responsable de la enfermedad. Los estudios sobre
el estrés en la década de 1970, por ejemplo, investigaban
los nexos causales por medio del estudio de asociaciones
estadisticamente significativas entre experiencias de vida
cotidiana y enfermedad, focalizando en la relacién entre
comportamientos y enfermedades.

Las teorias que se organizan sobre la base de variables
sociales y comportamentales dominan la mayor parte de la
literatura internacional en el campo de la promocién de la
salud y la prevencién de enfermedades y danos, desde fines
del siglo XX. Los estudios tipicos de dichos enfoques socio-
psicoldgicos en salud’analizan asociaciones entre factores
sociodemogréficos (como edad, raza/etnia, religion) y las
creencias, percepciones y opiniones, o incluso los niveles de
informacién y conocimiento de los individuos sobre cémo
prevenir la enfermedad. Por medio del analisis estadistico,
ese conjunto de factores puede ser asociado a tendencias
para la accién (actitudes en direccién a una practica). O
sea, indicar la mayor o menor probabilidad de que ocurran
los comportamientos (practicas y acciones) considerados de
riesgo o protectores, en relacién a una probable enferme-
dad. Por ejemplo, se acumulan las evidencias en estudios
poblacionales para afirmar que los individuos que fuman,
son sedentarios, comen de modo inadecuado, no adhieren
al tratamiento indicado o tienen sexo anal desprotegido,
tienen mayor probabilidad de enfermarse. O sea, tales habi-
tos mostraron ser daninos para la salud. Los estudios com-
portamentales con muestras de determinados segmentos
poblacionales (latinoamericanos, negros, jovenes con baja
escolaridad, mujeres casadas, homosexuales) pueden indi-
car que esos grupos tienen mas probabilidades de adoptar

3 Socialpsychological o socio-psychological, en inglés.
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esas practicas, y por lo tanto, de enfermarse. Bandura y
Proshaska, Lazarus y Folkman, entre otros, son los auto-
res mas conocidos de esa vertiente, que permanece como
la mas citada en la literatura internacional de la llamada
“psicologia de la salud”.

Con la emergencia del sida no fue diferente pues ésta
era la perspectiva hegemoénica cuando la epidemia se gene-
raliz6. En la primera década de respuesta a la epidemia
(1986-1996) -cuando ya se sabia que el sida era resultado de
la infeccién por el VIH pero no se contaba con la medica-
cién antirretroviral (ARV)- las propuestas de cuidado para
las personas que vivian con sida heredaron las cuestiones,
metodologias y técnicas de dicha vertiente, en especial de
los estudios sobre estrés y estrategias de manejo o afrontamiento
(“coping”, en inglés).

Desde 1970, se desarrolld la investigacién sobre even-
tos estresantes de la vida -interpretados como fuentes gene-
radoras de malestar fisico y psicolégico — para explicar
problemas de salud tales como las enfermedades cardiacas
y respiratorias. Otra linea buscé comprender la relacion
entre estrés y la baja inmunidad inherente a las infecciones
— factor importante en el caso de la infecciéon por el VIH,
como en los estudios de psico-neuro-inmunologia (Ulla y
Remor, 2002; Vasconcellos, 1992).4 Ya en la década de 1980,
Lazarus y Folkman planteaban que los eventos de la vida no

4 En 1989, Esdras Vasconcellos desarroll6 una investigacién con ese encuadre
tedrico con personas que vivian con sida. Actividades en grupo o individua-
les apoyaban a las personas que vivian con sida para afrontar el diagndstico
y las fuentes de estrés que afectaban su calidad de vida. El trabajo de Vascon-
cellos en el Instituto de Psicologia de la Universidad de San Pablo (IP-USP)
abordaba los “cuidados paliativos”, una modalidad de atencién psicosocial
que, en las situaciones en las que no hay tratamiento disponible, ayuda a las
personas a morir con dignidad, a aceptar la muerte inminente. En aquel
periodo, no habia tratamiento para la infeccién por el VIH y el contexto
sociopolitico era de gran estigmatizacién y discriminacion para dichas per-
sonas. En 1989, el Consejo del Instituto de Psicologia de la USP sorprendié
a todos al prohibir la investigacion de Vasconcellos en las dependencias del
Instituto. Ese hecho resulté en la fundacién del NEPAIDS - reuniendo a las
personas que participaron del debate y que defendieron la continuidad de
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producen por si solos el estrés patolégico, sino que las eva-
luaciones que el individuo hace de tales eventos son media-
doras del estrés. Por ejemplo, el juicio sobre los cambios en el
ambiente social o en el ambito biopsicolégico afectados por
enfermarse (en el caso del sida, el miedo a morir, el temor a
ser estigmatizado y discriminado).

Por muchos anos, Folkman concentré su investigacién
en las cuestiones relativas a como ofrecer cuidado a las
personas que viven y mueren de sida, y a sus cuidadores. Ha
sido la autora mas influyente en esa vertiente, que sustenta
varias propuestas del proceso de trabajo para responder a
los factores psicosociales estudiados. La teoria de las Estra-
tegias de Afrontamiento (“coping”), como es conocida esa teoria
psicoldgica, clasifica la dimensién social en dos categorias:
la de las relaciones sociales en la familia (con cényuges,
por ejemplo) y las estrategias de afrontamiento comunitarias,
definidas por la relacion (positiva o negativa) con otras per-
sonas afectadas por la misma situacién. En una revisién
realizada por su grupo, Folkman y Moskowitz (2004) defi-
nieron las modalidades de estrategias de afrontamiento como
cognitivas y fuertemente asociadas con la regulacién de las
emociones que afectan aspectos fisioldgicos, psicolégicos
y comportamentales. Las terapias socio-cognitivas y com-
portamentales son el enfoque psicosocial mas indicado en
psicologia de la salud.

En el &mbito del cuidado, esa vertiente también se dedica
ainvestigaciones cuantitativas con muestras -grupos de perso-
nas que, con rigor metodolégico, deben representar una pobla-
ci6én dada. Ese método tiene por objetivo la descripcién y ana-
lisis estadistico de los “factores psicosociales” asociados a los
eventos en cuestiéon —por ejemplo, factores que dificultan al
paciente reestructurar su vida cotidiana post diagnéstico o
adherir al tratamiento. Sobre labase de esos estudios, se organi-

las investigaciones y del cuidado ofrecido alli — y en la produccién de un
libro donde, entre otras cosas, se relata dicha experiencia de investigacion
(Vasconcellos, 1992).
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zan categorias de “problemas” psicosociales aabordar que seran
objeto de intervencién de cufo socio-cognitivo, cuyo objetivo
es cambiar las respuestas (actitudes y comportamientos) de los
individuos.

La critica hecha a ese enfoque en Brasil, desde el marco
de la vulnerabilidad y los derechos humanos adoptado en este
volumen, denuncia el alcance limitado de la vertiente de la Social
Psychology, sin dejar de valorar su contribucién al introducir las
variables sociales enla psicologia de la salud. Tunala-Mendonca
(2002), por ejemplo, observé que lamayor parte de esos estudios
sobre estrés y estrategias de afrontamiento fue desarrollada inicial-
mente “‘con hombres”y “para hombres” en cargos ejecutivos, o
que vivian con sida. Sin embargo, sus instrumentos y conclu-
siones fueron extendidos sin mayor reflexién a otros contex-
tos y segmentos de la poblacién. Tunala-Mendonca (2002) sos-
tiene que los eventos vitales que las mujeres viviendo con VIH
identificaban como fuente de estrés al final de la década de 1990
en San Pablo - tales como la familia, el futuro de los hijos y la
vida afectiva- estaban ausentes en esos enfoques. Las relacio-
nes de género, su construccién sociocultural y la organizacién
de los servicios que de ella resulta, tema central del marco de la
vulnerabilidad y derechos humanos, no son abordadas en esa
perspectiva.

Ellimite de las practicas de la psicologia de la salud se pro-
duce enla medida en que los modelos de intervencién propues-
tos tienen como foco al individuo — definido en contraste con la
sociedad, con el grupo, con el ambiente. O sea, extrae a las per-
sonas de su contexto sociocultural o politico. Aun mas, en los
varios modelos de ese campo, el individuo es concebido como
un conjunto de factores intrapsiquicos o bioldgico-comportamentales,
en contraste con la nocién de persona en interaccion, concebida
como intersubjetividad y, especialmente en el caso de las prac-
ticas de salud, como un sujeto de derechos, como preferimos
entenderlo en el marco de la vulnerabilidad y los derechos
humanos.
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Lainterpretacion de las asociaciones estadisticas resultan-
tes de los estudios de psicologia de la salud busca indicar cua-
les son los factores asociados a las variables de interés como,
por ejemplo, “la no-adherencia al tratamiento”, “el uso consis-
tente del preservativo” o incluso “la iniciativa de hacerse el test
del VIH”. A su vez, tales estudios orientan el saber técnico-
operativo de los programas de salud a establecer parametros
de evaluacion (variables, categorias, constructos) acerca de qué
deben hacer los individuos para alcanzar y proteger su salud. El
problema esta en transformar la categoria analitica “factores de
riesgo”, observada en estudios de epidemiologia comportamen-
tal, o estrés, en una propuesta de intervencion sin mediacion,
que reduce la persona a un individuo “factorizado”. Por ejemplo,
aprendimos en esos estudios que las mujeres se hacen el test
del VIH con mas frecuencia durante el periodo prenatal; que
el uso del preservativo es mucho menor en parejas estables y
mucho mayor y mas consistente entre los mas jévenes; y que
hay menor uso del preservativo y menor acceso al testeo entre
los hombres que se definen como negros (Paiva, Pupo y Bar-
boza, 2006). Esas son, sin duda, informaciones utiles e impor-
tantes. Sin embargo, interpretadas y utilizadas en esa vertien-
te de la psicologia de la salud, acaban por definir el encuentro
del profesional con el usuario — usando los términos del Sis-
tema Unico de Salud (SUS) — como un encuentro del técnico
con “el factor de riesgo personificado” en el paciente: “un” no
adherente, “una” persona sin estudios, “un” usuario de droga, un
“blanco” “deprimido’, “la” travesti, “la” mujer, “un” evangélico.
Es decir, abordan una persona “genérica” al desconsiderar su
trayectoria singular y, especialmente, la dinamica cotidiana de
una persona que vive su vida (con VIH/sida, por ejemplo). La per-
sona singular y su vida cotidiana desaparecen. El modo como
viven la raza/etnia, la orientacion sexual, la condicion de géne-
ro, su religion, su estado emocional es, en la mejor de las hipé-
tesis, estereotipado y abstraido de su concrecién. Ese modo de
interpretar datosy derivar de ellos acciones de salud que buscan
modificar o recetar actitudes y practicas simplifica el caminoyy,
al mismo tiempo, favorece la inercia en direccién al viejo modo
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de trabajar con la nocién de grupos de riesgo, calificada como
un enfoque poco productivo para el control de la epidemia y
perjudicial para las personas que viven con VIH (Ayres, Cala-
zans, Saletti Filho y Franca Jr., 2006; Ayres, Paiva y Franca Jr.,
capitulo segundo del presente libro). Recién en los tltimos anos,
los estudios de esa vertiente de la psicologia social comenzaron
aincluir las dimensiones psicosociales y el cuidado psicosocial
(psychosocial care), aunque generalmente sélo en la discusion y
conclusiones, y como factores adicionales.

La vertiente psicosocial construccionista que concibe al
proceso salud-enfermedad en el marco de la vulnerabilidad y
los derechos humanos, se diferenciaré al adoptar una concep-
cién de persona en interaccion y al pensar cada interaccion de la
vida cotidiana como comprendida en la vida social: en las rela-
ciones de género, las relaciones raciales, los procesos de estig-
matizacion y discriminacién que instituyen la vida cotidiana de
las personas (que no son lo mismo que sexo, raza/etnia, o sero-
positividad, entre otros). El foco en las interacciones de la vida
cotidiana resalta necesariamente el dominio psicosocial. Las
interacciones cotidianas producen la trayectoria, la socializacion
y lasociabilidad de cada persona alo largo de la vida. Destacan la
presencia de cada persona como sujeto, como “agente-activo”y
no “paciente-pasivo’, en el caso de su interaccion con los servi-
cios de salud. Expresan la dinamica de las personas en contextos.

Los autores que consideran la reduccién de la vulne-
rabilidad a la infeccién por el VIH y a enfermar de sida
en el marco de los derechos humanos, en lugar de abor-
dar al individuo como un conjunto de factores o como
identificado con un grupo especifico (en mayor o menor
riesgo), comprenden las dimensiones sociales y programa-
ticas como dindmica e inseparablemente incluidas en la
dimensién individual de la vulnerabilidad, nociones que la
perspectiva construccionista de la psicologia social de la
salud permite abordar de modo mas interesante a nivel de
la persona.
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Spink (1992) planteaba que la arena de actuacion de esa
perspectiva seria el campo entre el individuo y la sociedad. En esa
perspectiva construccionista, definia la autora, para respon-
der al “binomio salud-enfermedad” se abandona la dicotomia
individuo-sociedad y se admite la autonomia relativa de la esfe-
ra individual, sin caer en los reduccionismos que conciben al
individuo ya sea como un producto del mundo social que lo cer-
ca 0 como un producto sélo de la dinamica de sus caracteristi-
cas, concebidas como individuales. En la perspectiva construc-
cionista, se privilegia la perspectiva del paciente y usuario del
servicio (mas que la del médico y del profesional de salud), con-
cibiéndoselaenfermedady el enfermarse como fenémenos psi-
cosociales necesariamente implicados en las ideologias vigen-
tes sobre la enfermedad en una determinada sociedad. Para la
autora, las practicas en ese campo deberian, consecuentemente,
sustituir la tarea de educar por la de concientizar: comprender
los eventos de la vida a partir del sentido que las personas dan
ala experiencia, y recuperar la psicologia comunitaria como la
mas adecuada paralaatencion primaria.®

La psicologia social de la salud en Brasil tomé una direc-
ci6én particular como consecuencia de varios movimientos
sociales que surgieron en el periodo 1978-1988 y que interpe-
laron la produccién académica: los movimientos por los dere-
chos delos trabajadores y su dignidad, por las reformas psiquia-
trica y sanitaria, por los derechos sexuales (feministas y de la
comunidad de Lesbianas, Gays, Bisexuales, Travestis, Transe-
xuales y Transgéneros — LGBT), el movimiento negro, ademas
del movimiento ecolégico que trabaja sobre la vida en las ciuda-
des. Laextension de este texto no permite profundizar sobre esa
historia pero si cabe resaltar que esos movimientos han tenido
impacto en el modo en que se piensa y se organiza la dimensién
psicosocial de la promocién de la salud y de la prevencion de

5 Segtin Spink (1992), ese enfoque construccionista es heredero de Nietzsche, Hei-
degger, Wittgenstein (22 fase) y Foucault. En un texto que desarrolla con la contri-
bucién de diversos colegas, Spink (1999) se refiere a autores como P. Berger y T.
Luckmann, K. Gergen, T.Ibafiez, ademés de R. Rorty, J. Bruner, Th. Laqueur, ]. Pot-
teryR Harré.
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enfermedades en Brasil, en particular la respuesta a la epidemia
del sida, ademas de retomar el enfoque psicosocial producido
en el movimiento por las reformas psiquiatrica y sanitaria.

El enfoque psicosocial, el Sistema Unico de Salud y el
cuidado

Para la comprensién de los diversos sentidos atribuidos al tér-
mino “psicosocial” en el campo de la salud en Brasil, es especial-
mente notable la emergencia de un nuevo modo de pensar la
promocién de la salud. Sintéticamente, en la década del setenta
surge un nuevo modo de pensar el proceso salud-enfermedad
que reconoce a la salud como derecho fundamental, sostiene
que las desigualdades en este campo son politica y socialmen-
te inaceptables, y defiende un enfoque integral de la misma.
El movimiento brasilefio por la Reforma Sanitaria defendia
esos principios en el proceso de redemocratizacion, y consigui6
pautar un cambio de paradigma al incluir la salud como dere-
cho fundamental en la Constitucion Brasilena de 1988. En los
afos siguientes fueron instituidos los principios paralaimplan-
tacion del Sistema Unico de Salud (SUS): promover la igualdad
y la equidad (a cada cual segtin sus necesidades); la universalidad
(el acceso de todos); la participacion de los usuarios; y, especial-
mente, el principio de la integralidad, que propone el acceso arti-
culado y continuado a las acciones de prevencion, tratamiento
y rehabilitacion en diferentes niveles de complejidad del siste-
may apartir de diferentes enfoques disciplinarios y sectoriales.
Para garantizar esos principios, se requieren procesos de tra-
bajo que aborden la enfermedad mas alla de sus dimensiones
bioldgicas e individuales, y que presupongan su dimensién psi-
cosocial e institucional (programatica).

Parte significativa del Movimiento por la Reforma Sanita-
riase dedicabaalareformapsiquidtricayalainstitucién de nue-
vas practicas dedicadas ala atencién del sufrimiento mental, en
direccién ala humanizacién y ala sustitucion del modelo asilar
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que internabay profundizabala condicién crénica de las perso-
nas con diagnoéstico de enfermedad mental. Se defini6, enton-
ces, un enfoque psicosocial de atencién al sufrimiento mental en
oposicién al modo manicomial. Desde entonces, los hospitales de
dia, las experiencias comunitarias y el compromiso de las fami-
lias en el tratamiento fueron legitimados como modalidades
de atencidn al sufrimiento mental e instituidas en las politicas
publicas en el ambito del SUS.

En muchos textos publicados en Brasil entre 2000y 2010,
el término psicosocial incluye la nocién de atencién psicosocial
definida en el &mbito de un nuevo paradigma en el campo de
la salud mental, construido en dos Conferencias Nacionales de
Salud Mental (1987 y 1992), cuyas decisiones estan sintetizadas
en el Cuadro 1. Como se puede observar, ese modo de definir
la atencién psicosocial tiene la marca de los derechos huma-
nos: estd comprometido con la proteccién y la promocién del
derecho alano-discriminacién de las personas con sufrimiento
mental, con su derecho al trabajo, a una vivienda digna y a la
convivencia familiar, entre otros, ademas del derecho al cuida-
dointegral de calidad.

Cuadro 1: Las Conferencias Nacionales de Salud Mental y la Atencion
Psicosocial

En sintesis, las dos conferencias propusieron:

+ un concepto de salud que considera las condi-
ciones de vida y el contexto macrosocial;

+ la integralidad de las acciones de salud que
debe ser implementada sobre la base de la
nocion de territorio, entendido

“no como espacio geografico, sino como el lugar donde
acontece la vida de la comunidad, la interaccién de dis-
tintos actores sociales con calificativos sociales, econo-
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micos, culturales, politicos, epidemioldgicos e histori-
cos diferentes”(Tancredi, Barrios, y Ferreira, 1998, pp.
16-17);

+ la horizontalizacién de las relaciones entre los
diversos profesionales comprometidos, o sea,
el trabajo en equipo, en oposicién a la actividad
centrada en el médico;

+ la valoraciéon de la implicacién subjetiva del
usuario; o sea, la valoracion de la sabiduria
popular, la participacién social y el control
social previsto en el SUS.°

» Como puede leerse en el Informe Final de la
Conferencia (Brasil, 1988b), que defendié la
integralidad en el contexto de la democratiza-
cién del Estado y el control por parte de la
sociedad:

“el proceso salud/enfermedad mental deber4 ser enten-
dido a partir de una perspectiva contextualizada, en la cual
calidad y modo de vida son determinantes para la com-
prension del sujeto, siendo de importancia fundamental
vincular el concepto de salud al ejercicio de la ciudadania,
respetdndose las diferencias y diversidades”

Como en el caso de la respuesta al sida,” la perspectiva con-
textualizada contrasta con aquella focalizada en la dimen-
si6én intraindividual: incluye las condiciones de vida, consi-
dera la ciudadania, y orienta la accidn en la direccién de los

6 Ver Costa-Rosa, Luzio y Yasui (2001).

7 Este también fue el caso del Programa de Atencidn Integral a la Salud de la
Mujer (PAISM), finalmente establecido por medio de la articulacién con el
movimiento de mujeres, en la misma época en que se constituyeron los pri-
meros programas de sida (en la década de 1980) articulados con el movi-
miento de personas afectadas por la epidemia (Osis, 1998; Ribeiro, 1993).
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principios del SUS. Las referencias de la atencién psicoso-
cial, que han sido organizadas como resultado de la Refor-
ma Psiquiatrica, son ahora compartidas por los enfoques
de salud en el marco de los derechos humanos (Gruskin
y Tarantola, 2012).

De todas formas, si la literatura publicada sobre cui-
dado y prevencién de enfermedades y danos en salud rara-
mente define el sentido del término psicosocial, menos ain
detalla el proceso de trabajo implicado en la nocion de atencion
psicosocial. Encontramos mas frecuentemente esa nocion,
aunque vaga, en los textos del campo de la salud mental.

Ayres analiz6 esa falta de atencidn a los aspectos psi-
cosociales en el cuidado como resultante de la excesiva seg-
mentacion del paciente por el conocimiento especializado,
del intervencionismo exagerado y de los cambios acelera-
dos de la medicina contemporanea en direccién a la incor-
poracién acritica de la sofisticacién tecnoldgica. Propuso la
nocién de Cuidado (Ayres, 2000, 2004, 2009) para inspirar
practicas en salud que amplien el sentido mas tradicional de
la asistencia a la salud y contemplen intercambios persona-
les y apoyo al “bienestar social y psicolégico de los pacien-
tes”. La propuesta de Cuidar que ¢l defiende reconoce su
dimensién necesariamente técnica que justifica y establece
la presencia de uno delante del otro — el sujeto profesional
de salud y la persona sujeto de las acciones de salud. Al
mismo tiempo y de modo indisociable, presupone, como
en la psicologia social construccionista, que los servicios no
pueden sustraer del individuo, grupo o comunidad la dltima
palabra sobre sus necesidades.

Cuando cuidamos, es forzoso saber cuil es el proyecto de
felicidad; esto es, qué concepcion de vida exitosa orienta los
proyectos existenciales de los sujetos a quienes prestamos
asistencia. Ahi, en aquel encuentro de sujetos en y por el
acto de cuidar, ;como aparecen los proyectos de felicidad de
quien quiere ser cuidado? ;Qué papel desempeniamos noso-
tros, los que queremos ser cuidadores, en las posibilidades de
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concebir esa felicidad en términos de salud? ;Qué lugar pode-
mos ocupar en la construccion de esos proyectos de felicidad
de cuya concepcidn participamos? (Ayres, 2004: 85).

Esas preguntas pueden orientar los enfoques psicoso-
ciales de la atencion enriquecidos con una nocién de Cui-
dado, con mayuscula. El Cuidado valoriza el encuentro del
saber técnico con la sabiduria practica y en consecuencia, la
participacién del usuario, como propone el autor:

Se trata de una sabiduria que no crea productos, no genera
procedimientos sistematicos y transmisibles, no crea univer-
sales, pues sdlo cabe en el momento en que los juicios se
hacen necesarios. Cuando el cientifico y/o profesional de la
salud no puede prescindir de la auscultacion de lo que el otro
(paciente o grupos poblacionales asistidos) desea como modo
de vida, y c6mo, para alcanzar ese fin, puede echar mano
de lo que estd disponible (saberes técnicos inclusive, pero
no solamente, pues estan también los saberes populares, las
convicciones y valores personales, la religion, etc.). Entonces,
de hecho, no hay mas objetos, sino sujetos y sus objetos. Ahi,
la accidn asistencial se reviste, efectivamente, del caracter de
Cuidado. (Ayres, 2004: 86)

El (los) construccionismo(s) y la respuesta al VIH/sida

Se observan aspiraciones en sintonia con la ética del Cuida-
do y con el marco de la vulnerabilidad y los derechos huma-
nos en la obra de autores denominados construccionistas:
tedricos de las ciencias humanas de varios paises que inspi-
raron la construccidon de modelos alternativos a la literatura
epidemioldgica y comportamental hegeménicas en los pri-
meros anos de la respuesta al sida. Los mas significativos
son los enfoques construccionistas de la sexualidad (Paiva,
2008), los estudios sobre las relaciones raciales y de género,
y del campo de la educacién inspirados en la obra de Paulo
Freire, ejemplificados en varios capitulos de la antologia
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Vulnerabilidade e Dereitos humanos (Monteiro y Dona-
to (2012) y Seffner (2012). Tales producciones tedricas se
caracterizan por su ambicion de derivar consecuencias para
las politicas publicas, inspiradas en el marco de los derechos
humanos, y de contribuir al debate sobre cémo concebir y
realizar la promocién y proteccion de la ciudadania.

Fue en el ambito de los programas y proyectos en
el campo del sida que se organizaron por primera vez en
Brasil politicas publicas con el objetivo de mitigar la dis-
criminacién de las sexualidades no heterosexuales: progra-
mas gubernamentales y no gubernamentales de prevencién
de las ETS/sida en la escuela, la comunidad, o la atencién
a la salud de las personas viviendo con VIH concibieron
modos de acoger la diversidad sexual y los diversos modos
de vivir identidades de género y deseo sexual. Ese enfoque
produjo técnicas y metodologias de prevencion alternati-
vas a las propuestas moralizadoras que, con las acciones
de prevencién, temian estimular una sexualidad “no natu-
ral” o “perversa”’; modelos de accién en salud que adoptan
las nociones psicogénicas o biolégico-comportamentales, o
sea, que conciben un tnico camino para el desarrollo “nor-
mal” de la sexualidad.

Por otro lado, en la perspectiva construccionista, la
identidad personal se comprende como una permanente
construccién psicosocial, en contraste con nociones de
femenino y masculino, de mujeres y varones, blancos y no
blancos, en posiciones sociales y papeles naturalizados o
hasta como destino biolégico. Los programas de sida en
Brasil fueron también los primeros en introducir la cate-
goria raza/etnia y en promover el debate sobre el racis-
mo institucional, estimulando la discusién sobre la equidad
universal en las practicas de salud.

En Brasil y otros lugares donde también se adoptan
politicas sobre la base de los derechos humanos, esa pro-
duccién técnica y académica se compromete con un llama-
do a la responsabilidad del Estado, la protecciéon de dere-
chos y la promocién de la ciudadania sin discriminacién
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(Ayres, Paiva y Franca Jr., capitulo segundo del presente
libro; Paiva, capitulo quinto del presente libro). La dimen-
sién psicosocial concebida en el campo construccionista, en
consecuencia, estd comprometida en una nocién de per-
sona con autonomia, libertad y dignidad a ser respetadas.
De esa forma, todas las personas son reconocidas como
sujetos de derecho, y tal concepcién debe ser incorporada
a los procesos de trabajo.® Sin embargo, el ejercicio pleno
de derechos sera siempre contextual, dependera de cada
interaccién interpersonal en esos procesos de trabajo, del
escenario histdrico e institucional. Los usuarios depende-
ran de profesionales que en el ejercicio de un programa
publico se coloquen como agentes de una politica social
gubernamental, y como corresponsables por su proteccién
y ejecucion.’

Ademas de la ampliacién de la nocién de individuo
biocomportamental hacia la concepcién de persona porta-
dora de derechos, la vertiente construccionista desarrollada
en la respuesta al sida, siguiendo una caracteristica de los
enfoques construccionistas en general, valoriza la sabiduria
practica y el conocimiento cotidiano, cuestionando la ret6-
rica de una verdad a ser “revelada/descubierta por la razén
cientifica”. Esa perspectiva de la psicologia social considera

8  Para una operacionalizacion técnico-tedrica de esa proposicion, ver Paiva
(2012) en el capitulo quinto de este libro.

9 Una escena que vivi en 1992, cuando hacia mi post-Doctorado en los Esta-
dos Unidos, ejemplifica la importancia de esa actitud y el compromiso fun-
dante del profesional de la practica inspirada por la perspectiva construc-
cionista en el marco de los derechos humanos. Profesionales de varias
disciplinas, todos trabajadores por la prevencion del sida en varios paises en
desarrollo, participaban de la clase sobre el Aids Risk Reduction Model
(ARRM/Modelo de Reduccién de Riesgos en Sida), uno de los modelos para
la prevencién de la vertiente socio-cognitiva de la Psicologia Social de la
Salud. Lo hallamos interesante e inspirador, pero observamos que el profe-
sor y su modelo presuponian el acceso al preservativo. Le preguntamos:
“Hay personas que no tienen acceso al preservativo en nuestros paises,
scOmo entra esa cuestion en el modelo MRRS?”. La respuesta fue: “{Ese no es
mi problema, soy un psicélogo!”. “Bien”, respondimos los africanos y lati-
noamericanos, “{Nosotros pensamos que ese es nuestro problema! Tedrico
y préctico!”
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que las explicaciones y descripciones sobre el mundo son
histéricamente determinadas, y por lo tanto, no se pretende
llegar a “descubrimientos” sobre “esencias” y “naturalezas”
en el ambito psicosocial. Se asume que las verdades cons-
truidas estaran marcadas por el lugar y contexto desde don-
de hablan los autores que producen las interpretaciones,
asi como por los sentidos de sus preguntas o del ‘para qué’
produjeron datos, anélisis o reflexiones criticas. La com-
prensioén densa acumulada sobre la vida social y cotidiana,
necesaria para las practicas en salud en esa perspectiva no
se pretende aplicable en cualquier momento de la historia,
en cualquier regién del mundo, independientemente de las
contingencias de la clase social, sexo, edad, raza/etnia y
creencias de las personas, grupos o comunidades con quie-
nes se quiere colaborar en las practicas de salud.

Como ensenaron los pensadores considerados fundan-
tes de ese modo de concebir la dimensién psicosocial de la
vida humana,'® somos al mismo tiempo productores y pro-
ducto de la realidad. Segin esa perspectiva, cada persona
interpreta activamente el mundo que la rodea. No se entien-
de la vida y el comportamiento humanos como reaccio-
nes automaticas a estimulos, tampoco como expresion de
sometimiento a discursos: las personas son sujetos de len-
guajes y discursos que adquieren vida encarnados en gestos
y didlogos en su vida cotidiana. Los discursos con los cuales
tomamos contacto desde la infancia a lo largo de los pro-
cesos de socializacién son recreados activamente mientras
que los reproducimos o innovamos transformando nuestro
mundo psicosocial y la vida social. Sintetizaremos, en lo que
sigue, algunos conceptos de la tradicién de esa psicologia
social construccionista que merecen ser revisados dada su
importancia para la formulacién de procesos de trabajo que
abordan el dominio psicosocial en el Cuidado.

10 En el caso de la perspectiva interaccionista y dramaturgica, especialmente
Berger y Luckmann (1973), Goffman (1980, 1983) y Mead (1992).
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La socializacion, los otros significativos y el sujeto
plural

Mead (1992), uno de los pensadores fundantes de la psico-
logia social construccionista, afirmaba que ni el sujeto ni la
situacion social constituian la realidad primaria (elemental),
sino que ambos se constituyen en y por medio de reiteradas
practicas simbdlicas. El ser humano actia construyendo su
accion en la medida en que interactia con los otros, en
cuanto self. En los juegos (de mesa y otros) en la infancia,
tenemos que interpretar el sentido del contexto y sus reglas
para actuar, interiorizandolos al asumir o presumir el lugar
del otro en los dramas representados cotidianamente. Los
papeles cargados de sentidos, desempenados por los acto-
res en la representacion cotidiana, son sus interpretaciones
de las normas culturales, de los mitos y de las formas de
conocimiento encarnadas en las personas en accién. Por lo
tanto, no son respuestas automaticas a estimulos, impulsos
biopsiquicos o expresion pura de las normas socioculturales
que las sujetan, reprimen y modelan.

Los constructos tedricos de esa tradicidon, como el de
proceso de socializacién, que discutiremos luego, se revelan
como conceptos mas interesantes para instrumentar los
enfoques de la dimensidn psicosocial del Cuidado y de la
Prevencidn, que los de “desarrollo psicoldgico”, “desarrollo
psicosocial’, o incluso “desarrollo saludable”, con pretensio-
nes universales para cualquier sujeto y contexto. El con-
cepto de proceso de socializaciéon permite mayor sintonia
con definiciones de identidad personal y social, self inter-
subjetiva e histéricamente construidas, fluidas y no fijas
(ver Cuadro 2). !

11 En sintonia con las nociones formuladas por autores de la psicologia simbo-
lica (ver Paiva 1992) y por Ricoeur (1991), discutidas en Habermas (2002),
Paiva, Ayres y Franga Jr. (2008), y Weeks (1999).
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El self, como la sociedad, es para Mead (1992) proceso
y no sustancia. Cada experiencia social es responsable por
la movilizacién del self, que no existe independientemente
de esa experiencia y de la intersubjetividad. La sociedad y
culturas a las que se tiene acceso en las interacciones subje-
tivas al crecer producen el otro generalizado. El desarrollo de
la autoconciencia sucede por medio de los otros, y requie-
re también colocarse en el lugar del otro generalizado, que
conjuga la generalizacién de las normas y expectativas valo-
rativas de los otros. Lo que se concibe como mente emerge
de la comunicacién, que ya estd presente en la conversacién
de gestos sin habla estructurada de los primeros anos de
vida. De esa interaccién depende todo el proceso social y
todo el contexto de experiencia humana.

La sociedad humana, insistimos, no imprime patrones de
comportamiento organizado en sus miembros individuales
como modelo de self individual simplemente. Al mismo tiem-
po que produce una mente (mind) que le permite conversar
conscientemente consigo mismo en los términos de las acti-
tudes sociales. (...), la actividad mental permite al individuo
imprimir desarrollo a su self y, en cierto grado modificar,
en términos de su self, el patrén general de comportamiento
social y de grupo en los términos en los cuales su self fue
originalmente constituido. (Mead, 1992: 263)

Valorada por el autor, la innovacién permanente de
la vida de cada uno y de la sociedad sera fruto del flujo
continuo de la consciencia espontanea que surge de la indi-
vidualidad (el “I”) relacionada a la individualidad que fue
configurada o moldeada por la sociedad (el “Me”). El self es
el proceso individual que ocurre en la relacién de “Me” con
“I”; o sea en la relacidn intra e intersubjetiva de la esponta-
neidad a lo largo de la socializacién. En consecuencia, el self
es conversacion y también lenguaje originados en los gestos
que, desde el nacimiento, participan de la comunicacidn.
Para Mead (1992), la comunicacion discursiva depende de
los sentidos y significados compartidos disponibles en cada
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interaccién y grupo social, y permanece integrada al gesto
sin palabra. El pensar se constituye como comunicacion,
conversacion entre el individuo y el “otro generalizado”.

Berger y Luckmann (1973), inspirados en la obra de
Mead, concibieron el proceso de socializacién primaria y
secundaria de modo especialmente interesante para el enfo-
que psicosocial construccionista, como se sintetiza en el
Cuadro 2.

Cuadro 2. Socializacién primaria, secundaria y alternacién

La socializaciéon primaria es aquella que el individuo
experimenta en la infancia, en virtud de la cual se torna
miembro de la sociedad. Se trata del proceso de interio-
rizacién comprendido como aprehensién inmediata de
acontecimientos de la vida dotados de sentido, sentidos
mediados por otros significativos — las personas que se
encargan de la socializacion del infante. Los sentidos de
la vida social y del mundo se presentan como “la” reali-
dad, una realidad no problematica — usualmente media-
dos por la familia, por la escuela primaria; o sea, por
el mundo social significativo de la primera infancia. En
el siglo XXI, incluiriamos entre los otros significativos
las diversas modalidades de medios de comunicaciéon
electronicos que comtinmente compiten con los otros
significativos en la socializacion infantil.

La socializacion secundaria se refiere a la interio-
rizaciéon de submundos institucionales, que definen, por
ejemplo, el mundo del trabajo, de las carreras, que
pueden comenzar con la escolarizacién en el caso de
nuestra sociedad. Se interiorizan recortes de la socie-
dad, mundos que expresan, por ejemplo, la complejidad
de la divisién sexual y del trabajo, y una concomitan-
te distribucién social del conocimiento necesario a la
integracidon en esos diversos mundos, que componen
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realidades mas o menos coherentes, con vocabulario
especifico y conductas especificas. Se depende de cierta
iniciacién para integrarse a esos submundos, pero los
otros significativos necesarios para tal insercion tienen
una carga de identificacién emocional menor, siendo
mas intercambiables. Por ejemplo, se depende de capa-
citacion e iniciaciéon al mundo de los “psicdlogos”, los
“educadores” o los trabajadores del SUS o, aun, a las
redes sociales.

La alternacién es un proceso que se asemeja a
la socializacién primaria, pues depende nuevamente de
personas significativas con fuerte carga emocional (y del
didlogo con ellas). Se trata de una resocializacién por-
que implica revisar la coherencia de valores y conductas
aprendidos en la primera infancia, como en el caso de la
conversidn religiosa o de la asuncién de una identidad
social estigmatizada como la travesti, gay, entre otras
del universo LGBT, mas radical todavia en el caso de la
transexualidad. Es importante notar que la resocializa-
cién de la alternacidn se da casi siempre en el sentido
inverso de la “adaptacion” a las normas hegemonicas de
la cultura, los modos normativizados por la sociedad de
las cualidades humanas, tratadas como “normales” por
una sociedad determinada.

Fuente: Adaptado de Berger y Luckmann (1973) y Gagnon (2006).

El mas importante mecanismo de co-construccidén
y mantenimiento de la realidad socialmente construida
y subjetivada en el proceso de socializacidn, segtn ellos,
es el didlogo (de gestos y palabras), que iniciamos con
los otros significativos de la primera infancia y que se va
constituyendo en un coro de otros generalizados. Es impor-
tante notar en la utilizacion de la nocién de coro, cémo
los autores de esa vertiente del campo construccionis-
ta adoptan generalmente metéforas de la dramaturgia.
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Muchos autores de las ciencias sociales llamarian “cultu-
ra” a ese coro, para referirse a la subjetividad compartida
en cada sociedad.

El didlogo también serd fuente de permanente
modificacién de la vida subjetiva. Berger y Luckmann
(1973) senalan que cambios radicales en la socializacién
primaria y secundaria son posibles por medio de proce-
sos de resocializacion, que los autores llaman alternacién,
cuyo ejemplo clasico seria la conversion religiosa. Para
reinterpretar la realidad (subjetiva y objetiva) construida
en los afios anteriores de una trayectoria personal, se
necesita siempre de una base social que sea “labora-
torio” de la transformacién, un grupo de apoyo. Un
ejemplo vivo de las ultimas décadas ha sido la asuncién
de identidades personales y politicas de personas que
se identifican con las redes de personas seropositivas,
que definen su identidad como personas que viven con
VIH. O sea, produciendo cambios en la realidad psico-
social que las identificaba como “sidosos” o las reducia
a “portadores del virus”, con repercusiones para la vida
colectiva e individual (Paiva y Zucchi, 2012).

Los autores dedicados a comprender la dimensién
performativa de la subjetivacién y de la socializacién
observan que en el siglo XXI ésta pasé a ser cada
vez mas fragmentaria, debido a las diversas tradiciones
culturales y discursos a los que tenemos acceso desde la
infancia. En ese sentido, han valorizado la obra de Mead
por su intuicién de lo que llamé “personalidad multiple”,
comprendida en cada una de las distintas relaciones
que establecemos al producir nuestra vida: en el mundo
del trabajo, la familia, la iglesia, el barrio, las redes
sociales, las organizaciones no gubernamentales (ONGs)
o el sindicato.'” Esa perspectiva nos permite adoptar

12 Enrique Malo (2007: 17), por ejemplo, al pensar en la dominacion de
clase, piensa en la diversidad de esa experiencia si es articulada a la
dominacién de género. O sea, afirma que no habria un “otro generali-
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una concepcién que trasciende las nociones de sujeto
unitario, presupuesta en muchas teorias sobre cambio
social y transformacién personal.

Como nota Costa (1995:3), el sentido comun ima-
gina que existe “un sujeto” que sera descubierto con el
proceso de autoconocimiento como si el sujeto fuese
una “especie de ntcleo de cebolla cuyas capas son retira-
das poco a poco, cuando deshacemos las sucesivas capas
de nuestra ignorancia sobre nosotros mismos”. El autor
recuerda que Freud ya habia adelantado que, al llegar al
tan esperado “nucleo” de la verdad encontrariamos un
vacio. O sea, somos en realidad las “capas”.

Cada una de esas capas puede ser entendida como tramas
narrativas de creencias y deseos. El sujeto es una tesitura,
un movimiento constante de redescripciones de si y de los
otros. En cada momento de la vida se invoca una de esas redes
de creencias y deseos de asumir la hegemonia de nuestras
conductas, pensamientos y actos conscientes, en respuesta a
los estimulos ambientales o causas de los cambios subjeti-
vos. Tales estimulos — que pueden ser fisicos o lingiiisticos,
con o sin sentido normatizado por el uso — son causalmente
eficaces porque el lenguaje tiene poder performativo. (Cos-
ta, 1995: 3)

Costa admite un “sentimiento de yo” o sentimiento
de identidad, ya que no podemos prescindir del pro-
nombre “yo” o de los predicativos indicativos de carac-
teristicas personales. No podriamos vivir en comunidad
sin artefactos de fijacién de la identidad, sin pasado,
presente o futuro, sostiene el autor. Las fijaciones son
siempre puntuales, provisorias, establecidas como “reac-
ciones a contingencias personales e histdricas” (Costa,
1995: 4). La nociéon de identidad sexual seria una de

zado”, sino varios “otros generalizados que constituyen nuestros
auditorios interiorizados, a los que respondemos” y que producen
subjetividades de clase, en plural.
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ellas. La contribucién del autor, que se define como
neopragmatico y psicoanalista, puede ser situada en el
campo de las teorias construccionistas cuando sostiene
que la llamada “diferencia originaria de los sexos” y la
divisién de los sujetos en “homosexuales y heterosexua-
les”, por ejemplo, no resulta de verdades naturales o
de descubrimientos sobre las personas, revelados por la
razén cientifica, sino de teorias construidas socialmente
a lo largo de la historia."?

La produccién social de las identidades sexuales
y de género, de cualquiera de las letras que represen-
tan los grupos incluidos en el segmento LGBT, es un
ejemplo de cémo, casi un siglo después de las clases de
Mead en la Universidad de Chicago, se multiplicaron
exponencialmente los discursos que participan de la
conversacion y la socializacién en el mundo globalizado
y conectado electrénicamente. Como diria Appadurai
(2003), la cultura no pertenece mas a un pueblo, ya
no estd localizada en el espacio (de un discurso cien-
tifico, un ritual religioso o una obra de arte) y esa
dindmica moviliza un archivo virtual de referencias y
diferencias que son conscientemente utilizadas por la
fantasia individual. La produccién cultural LGBT es un
ejemplo de cémo la imaginacién colectiva diseminada
masivamente es combustible para la accién e innovacién
social; se disemina como proyecto de sociabilidad, de

13 “Homosexual y heterosexual existen como cualesquiera otras realidades
lingiiisticas que sirven como modelos de identidades para el sujeto,
mas no son ni mas ni menos universales y biolégicamente determina-
dos en sus naturalezas de lo que fueron mujeres vaporosas, poseidas
medievales, misticos budistas, herejes protestantes. Los referentes de
nuestras ideas de sexualidad son un producto de habitos creados por
practicas discursivas y no discursivas surgidas en la historia europea
de los ultimos dos o tres siglos. Podemos considerar estas creencias
mejores o peores, pero cuestiona la pretensidon de que son fundadas en
argumentos apoyados en “realidades naturales” o “realidades psicolé-
gicas” transhistdricas, transculturales y comunes a todos los seres
humanos”. (Costa, 1995: 8)

teseopress.com



Prevencion, promocién y cuidado e 89

conyugalidad y sexualidad, innovada localmente en todo
el mundo desde la década de 1970. La respuesta al sida
en Brasil es ejemplo vivo del trabajo de esa imaginacién
personal y colectiva, de la pluralidad de mundos colec-
tivamente imaginados que produce, ademds de nuevos
discursos sobre la sexualidad, politicas de Estado en la
salud y en la educacidn.

La dimensién psicosocial del cuidado, en conse-
cuencia, debe responder a nuevos proyectos de felicidad
reiteradamente imaginados, debe proporcionar un pro-
ceso de trabajo que acoja esa imaginacién creadora y
no la moralice con tradiciones discursivas, como las de
cierta producciéon conceptual que habla de “desarrollo
normal” o de “naturaleza”, especialmente cuando tra-
tamos de la sexualidad y demds proyectos de calidad
de vida (cotidiana).

Por lo tanto, los autores del campo construccionista
enfatizan las practicas discursivas en interacciéon y lo
simbélico en las interacciones sociales. En las tultimas
décadas se dedicaron a fundamentarlas en los macrode-
terminantes que reproducen la desigualdad en la vida
social, resaltando el compromiso ético-politico con la
promocién de la equidad y justicia social. La discusion
sobre el proceso de estigmatizacion y discriminacion en el
campo del sida, por ejemplo, amplié la obra original
de Goffman hasta la discusiéon de las desigualdades
estructurales (Paiva y Zucchi, 2012). En el campo de los
estudios socioldgicos sobre sexualidad, Gagnon (2006)
es uno de los autores que, inspirados por la nocién de
self de Mead, concibi6 la actividad sexual como actividad
social, en sinergia o conflicto con “otros generalizados”
disponibles en el proceso de socializacién; sexualidad
también coproducida por los macrodeterminantes que
construyen la desigualdad (en las relaciones de género,
raciales, entre generaciones o de clase).
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Finalmente, resaltamos una vez mas que la psi-
cologia social construccionista prescinde de cualquier
nociéon de desarrollo psicosocial normal con sentidos
fijos para cada etapa, o de desarrollo psicosexual, con-
cebido como el desarrollo energético o psicodindmico
universal, esencial y por ende, observable en cualquier
escenario sociocultural. Especialmente en el caso de
la sexualidad, ;seria posible afirmar la existencia de
un desarrollo “normal”? ;Seria éste un desarrollo en
direccién a la sexualidad “genital, heterosexual y con-
yugal” que superaria una “original bisexualidad”, y la
fiebre hormonal de la adolescencia, una de las “fases
normales” del desarrollo psicosocial antes de la “nor-
malidad adulta™

La dimension psicosocial del cuidado

Varios autores de la psicologia social en la salud definieron
como su campo especifico de estudio y actuacion la relacion
individuo-colectivo o individuo-grupo-sociedad. En el caso
quienes adoptan la perspectiva de la vulnerabilidad y
los derechos humanos e inspirados especialmente por las
extensas obras de Arakccy M. Rodrigues y Sylvia L. de
Mello, el campo construccionista de produccién de cono-
cimientos y de practicas dependera de la contribucién de
varias disciplinas que focalizan la esfera psicosocial y la vida
cotidiana, los procesos que consideran la persona en el con-
texto y el contexto en la persona (Sato, 2003)."* Como campo
de practicas, priorizan el didlogo sobre escenas de la vida
cotidiana, cuyo escenario a ser comprendido conjuntamen-
te es también el contexto social, cultural y politico.

14 Arakcy, en sus concurridas clases en el Instituto de Psicologia de la USP,
registra Sato (2003), argumentaba que en la obra de Bourdieu, el concepto
de habitus efectivamente presupone el guién que vincula los dos términos
individuo-sociedad.
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En la vida cotidiana todos somos sujetos, agentes en
interaccién."” La persona-sujeto-de-vida cotidiana es mejor
abordada como sujeto en escena y como sujeto plural: suje-
tos de discursos contradictorios en diferentes escenas de
la vida cotidiana. Los estudios en el campo de la sexuali-
dad o de las practicas de prevencion del VIH han ofrecido
numerosos ejemplos de la pluralidad del sujeto en escena
y de cdmo abordarla.

En el trabajo de prevencién con jévenes catdlicos,
observamos que ellos/as usaban (y promovian) el condén,
al mismo tiempo que participaron de las actividades de la
visita del Papa, que lo prohibe, saluddndolo como a su lider
maximo. En otro proyecto de prevencién, los muchachos
compartian los dilemas vividos en sus escenas sexuales sos-
teniendo cdmo el discurso de la prevencién competia con el
discurso sobre masculinidad: “voy a probar que soy macho;
jtengo que ‘comerme’ a la chica como sea!”. Conversar sobre
cémo cada persona vive la sinergia de discursos encarnados
en su vida cotidiana en cada escena — es decir, estimular la
comprensioén de como cada persona permanece interpelada
por diferentes discursos en cada contexto intersubjetivo —
es la opcién y, al mismo tiempo, el reto de los procesos
de trabajo en ese campo (Paiva 2000, 2006, 2012). En las
practicas de salud debemos considerar que la imaginacion
creativa de las personas produce mosaicos singulares sobre
la base de diferentes tradiciones (religiosas, por ejemplo),
en interaccion con producciones culturales recientes (como
los discursos de la prevencidn, de la cultura LGBT).

15 En palabras de Mello (2002: 83): “Una de las mas importantes conquistas del
descubrimiento del sujeto y de su libertad es el estudio de la vida cotidiana
que redimensiona el lugar histérico y cognitivo del sujeto... No se niega mas
al sujeto el conocimiento sobre si mismo y su circunstancia, como la bus-
queda de los hechos objetivos habia determinado. La desconfianza en la
subjetividad eliminaba la subjetividad. Se presumia que los sujetos no eran
capaces de comprender el significado de sus propias vidas. El estudio de la
vida cotidiana, por el contrario, exige la presencia psicoldgica de los suje-

»

tos".
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La nocién de culturas, en plural, es preferible a la con-
cepcién de Cultura con “C maytscula”. La pluralidad del
sujeto multiplica su agilidad en la movilizacién de los dis-
cursos disponibles, y por lo tanto, de guiones para la accién
en diferentes escenas. Por ejemplo: los guiones movilizados
en el acto sexual por la misma mujer seran diferentes si el
sexo es con el marido en casa o en un hotel en las vaca-
ciones, con el amante, con el flirt, o en las experiencias de
sexo contra su voluntad. Un mismo muchacho usara ritua-
les y guiones diferentes con la “novia para casarse”, o con el
“tipo para coger”. El trabajador usara guiones distintos para
tomar la medicacién el fin de semana o en los dias labo-
rales. Los ciudadanos con libertad y autonomia, en tanto
sujetos de derecho, pueden ser sujetos de muchos discursos
y reinventarlos. En consecuencia, pueden vivir rituales y
guiones que podrian parecer en conflicto o contradictorios
a lo largo de su trayectoria, pero que van ganando sentido
en funcién de cada contexto y de los otros companeros de
accién en la escena.

La vida cotidiana es el foco de la dimensién psicosocial
de las practicas de salud en el enfoque construccionista
de la vulnerabilidad y derechos humanos

En el enfoque psicosocial de las practicas para la reduc-
cién de la vulnerabilidad a la enfermedad que preten-
demos, los saberes técnicos se definen como el punto
inicial para una vivida interaccidon con el conocimiento
sobre la vida cotidiana, para que cada persona (paciente,
usuario, participante del encuentro educativo, del taller,
de consejeria psicoldgica) sea incluida en el didlogo
como especialista de su vida y de sus proyectos personales
de felicidad. En esa perspectiva de trabajo es necesa-
rio que las experiencias cotidianas individuales (en el
vivir con el VIH, por ejemplo) sean consideradas libres
de estereotipos. El didlogo debe comprender la vida
cotidiana conjunta y dinamicamente, y a la luz de las
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desigualdades sociales que coproducen esa experiencia y
la mantienen (como la pobreza, el racismo, el machismo
y la homofobia).

Resaltamos que en ese marco de interpretacidn, la
persona no es simple expresion de categorias registradas
en cuestionarios — aspecto valioso para otros objetivos,
como los analisis de la epidemiologia comportamental
sobre la asociacién entre la enfermedad y determinadas
actitudes, practicas o incluso caracteristicas como la
edad, el sexo, la raza/etnia o la religion. En el marco
de la vulnerabilidad y los derechos humanos, las expe-
riencias cotidianas son comprendidas, también, como
resultantes de las experiencias en relacién con los pro-
gramas y servicios de salud. Es decir, su vulnerabilidad
a la enfermedad es también resultante del contexto pro-
gramatico que expresa los escenarios socioecondémicos y
culturales de aquel municipio o regidn, y las condiciones
locales de proteccién o negligencia de derechos. En con-
secuencia, la cotidianidad personal y su dindmica no son
inmediatamente previsibles o producto de factores que
pueden ser analizados independientemente — indepen-
dencia necesaria en los anélisis (estadisticos) de riesgo.

Nuevamente, tomemos como ejemplo el analisis de
factores sociodemograficos, obtenidos a partir de las
respuestas a cuestionarios: ;serfa tutil a la practica que
la experiencia de vivir como mujer, negra, evangéli-
ca, casada, con una historia familiar, que se descubrid
seropositiva y no cree en la eficacia del tratamiento
fuese reducida a la abstraccién de esas categorias de
los cuestionarios? En los procesos de trabajo inspirados
por la psicologia social construccionista, la experiencia
de cada persona sera siempre singular: en la sesién de
consejeria psicoldgica no estamos delante de un HSH
(categoria epidemioldgica que agrupa “hombres que tie-
nen sexo con hombres”), ni de un LGBT (categoria de
identidad social interesante para hacer politica), sino
delante de una persona. Su vida cotidiana es fruto de
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una espontaneidad que se comprende mejor a partir de
la descripcién densa de la escena vivida y de su contexto
intersubjetivo. Cada persona, abordada como sujeto de
vida cotidiana, podra identificar, con la ayuda del téc-
nico, los discursos en conflicto de su universo personal
de creencias y reconocer en cada escena aquellas que
adopt6 en el proceso de socializacién.

Los dos ejemplos incluidos en el Cuadro 3 indican
los sentidos que adquiere la informacién recibida, los
sentimientos movilizados por el contexto intersubjetivo
y la accién de los discursos a los que se tiene acceso.

Los discursos construidos a lo largo de la historia y
los sentidos atribuidos durante siglos a lo femenino por
la tradicién judeocristiana en el caso de las mujeres, y
los dilemas frente a los discursos de la nueva comunidad
de referencia y de una condicién social recientemente
producida en el caso de los jovenes homosexuales son,
en un enfoque construccionista, el centro de los dialogos
e interacciones en los servicios de salud.

Cuadro 3. El discurso de la prevencién es uno de los que disputa la
atencion del sujeto

Mujeres

En los centros de salud observamos muchas muje-
res socializadas por el discurso religioso que juzgan que,
como parte de su experiencia femenina, estin destina-
das a la sexualidad conyugal, que presupone monoga-
mia y falta de autonomia. Al pasar por la consejeria
psicoldgica toman contacto con el discurso de la pre-
venciéon — que sugiere que desconfien del companero
y sean activas para exigir el condén. A partir de allj,
sus escenas sexuales pueden expresar el conflicto entre
esos dos discursos, lo que indica la eficacia del didlogo
sobre prevencidn, pero también la necesidad de brin-
darles apoyo en ese cambio.
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Jovenes homosexuales

En un proyecto de prevenciéon con varones
jévenes homosexuales, un muchacho que vive con
VIH dice intentar cuidarse y tomar la medicacion
ARV como aprendidé en el servicio de sida. Al
mismo tiempo, nos cuenta que en los espacios de
sociabilidad gay que frecuenta existe una creencia
compartida de que se pueden identificar senales
visibles de seropositividad sobre la base de la
lipodistrofia aparente de quien usa la medicacién.
Escoger “bien” las parejas sexuales o rechazarlas
sobre la base de la percepciéon de que la persona
tiene o no “cara de sida” es una estrategia para
la prevencién. Se decide “a 0jo” prescindir o no
del conddén. Ese joven abandoné el compromiso
con el tratamiento, para no ser rechazado, para
esconder (o evitar) la lipodistrofia que resulta de
la medicacidn.

Fuente: La autora.

En consecuencia, el reto de las practicas de salud
desde un enfoque psicosocial construccionista sera
comprender la dimensién individual que los profesio-
nales de salud genéricamente llaman “subjetividad” o
“factor comportamental” como necesariamente inter-
subjetiva. Entonces, colaborar con cada persona en el
proceso de comprensidon densa de las escenas de su
vida cotidiana, a fin de estimularla como sujeto que
observa su vida con atencidén, comprende y considera
discursos, creencias, sentimientos y deseos en conflic-
to en contexto, permite que los comprenda como parte
de su escenario social.

El sujeto en escena, como se sintetiza en la Figura
1, es la puerta mas interesante para iniciar el didlogo
en el enfoque psicosocial del Cuidado, para observar
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conjuntamente cualquiera de las tres dimensiones de
su vulnerabilidad a la enfermedad. Como sostuvimos
en Ayres, Paiva y Franca Jr. (2012) y Paiva (2012), las
personas no “son vulnerables” o “fragiles”, sino que
estan haciendo algo con determinadas personas, que tiene
un sentido en un determinado tiempo y lugar social. Por lo
tanto, la subjetividad intersubjetiva en escena es el foco
del enfoque psicosocial para reducir la vulnerabilidad
en el marco de los derechos humanos. Las practicas
en dicho marco tedrico-conceptual dependeran de la
codificacién-decodificacién en dialogos mas largos, de
la descripcidn detallada que permita la interpretacién
del sentido y dindamica de las escenas cotidianas. En
otras palabras, la comprensién densa de una escena
en todas las dimensiones de la vulnerabilidad deco-
dificada garantiza la ampliacién de la consciencia del
profesional y del usuario, y produce acciones instru-
mentales de Cuidado y autoCuidado sobre la base de
elecciones compartidas.
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Figura 1. La escena como foco del Enfoque Psicosocial del Cuidado

abilidad Social

plitica, economic:

Vulnerabi ldad
Individual

ter-subjetividad)

Fuente: La autora.

Trabajando en el marco de los derechos humanos,
necesitariamos considerar que, por ejemplo, las personas
podrian no tener dinero para comprar el preservativo si
éste no se distribuye gratuitamente en su comunidad. O que
no tendrian dinero para circular por la ciudad, o recorrer
grandes distancias en las regiones rurales para hacerse el
examen del VIH al cual tienen derecho. O que dejaran de
frecuentar el centro de referencia para buscar la medica-
cidn, si no tuvieran acceso a algun tipo de pase de trans-
porte. Las personas deben ser informadas acerca de que el
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acceso a la salud es un derecho de todos, un derecho que
los gobiernos locales deben garantizar. Rara vez se incluye
esa informacién en el conjunto de conocimientos valorados
por los programas de prevencién y consejeria psicoldgica
en otros enfoques de la psicologia de la salud, que priorizan
las informaciones biomédicas y focalizan en la responsabi-
lidad individual. Como sostuvimos al inicio de esta seccidn,
en la perspectiva construccionista cada persona es concebi-
da como individuo-ciudadana y portadora de derechos, no
reducida a su condicién bioldgica y comportamental.

En consecuencia, se espera que en contextos de mayor
vulnerabilidad social, la adherencia activa y pactada a los
cuidados de la salud indicados por el saber técnico, dependa
de la movilizacion social, muchas veces literalmente de la
lucha por el derecho a los servicios de salud. La integrali-
dad de la atencién y la equidad en el acceso a los servicios
dependen de la accién integrada de equipos multidiscipli-
narios (Paiva, 2006). O sea, ademas de estar capacitados
para la interaccion referenciada en la ética del Cuidado y en
la concepcién de la salud como un derecho, se debe recor-
dar que los profesionales de salud representan los princi-
pios del SUS en cada accién. Asi como sabemos que los
profesionales solos o aisladamente no pueden garantizarlos,
la experiencia de la respuesta al sida demostré que podemos
fortalecerlos junto a los usuarios en la practica diaria.

Por lo tanto, la psicologia social construccionista susti-
tuye la tarea de “entrenar habilidades” e “informar” por la de
“educar criticamente” a pacientes y profesionales de salud
(Monteiro y Donato, 2012). Eso implica movilizar recursos
de didlogo y técnicas que realicen el objetivo de ampliar
la conciencia sobre los eventos de la vida que aumentan
la vulnerabilidad a la enfermedad, a partir de la compren-
sion conjunta del sentido que las personas dan a su experiencia
cotidiana y trayectoria, a su proceso de socializacién, a su
contexto — en contraste con la interpretacién de eventos
de la vida bajo las nociones de desarrollo, normalidad o
modelaje de comportamientos sanos.
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En tal direccién, la vertiente psicosocial construccio-
nista adopta una concepcion dramatirgica de la subjetividad,
que no se preocupa tanto por examinar las causas de practi-
cas y comportamientos (motivaciones, creencias, actitudes,
sometimientos discursivos o psicodinadmica intrasubjetiva),
sino que se interesa por examinar el “para qué” de cada
accién, siempre tomada como interaccion.'® Como en la
tradiciéon dramatirgica de la sociologia inspirada por las
obras de Mead (1992) y de Goffman (1980, 1983),"7obser-
vara especialmente la interaccion social, cuyo sentido puede
redefinirse en cada situacién social, analizada como si par-
ticipasemos de una performance teatral que, a su vez, esta
localizada en un escenario sociopolitico y estructural.

A continuacién, veremos la sintesis de algunos
momentos propuestos para las acciones de Cuidado segin
este enfoque.

Para inspirar la practica: algunos momentos posibles de
una interaccién para abordar la dimensién psicosocial
del Cuidado

Este modo de concebir la dimensién psicosocial inspira
acciones instrumentales para Cuidar, procesos de trabajo
que seran siempre interaccion. Para concluir, sélo sintetiza-
remos algunos momentos deseables en esa interaccion.

Se inicia la actividad siempre por la escucha lo mds libre
de interferencias posible, con una actitud del profesional que
recuerda la metodologia de una entrevista abierta, sin guién
fijo. Se busca establecer el didlogo en los términos de la

16 Los recursos del psicodrama de Moreno, discutidos por Blessa (2012) y por
Antunes y Garcia (2012), ofrecen inspiracién a gran parte de los procesos de
trabajo que utilizamos, integrados a la pedagogia critica inspirada en Paulo
Freire. De la psicologia simbdlica, mas propia para encuentros clinicos de
larga duracidn, el uso dramatirgico de la imaginacion activa, también nos
inspira en esa misma direccion.

17" Especialmente en dos obras: La representacion del yo en la vida cotidiana (Goff-
man, 1983) y Estigma. Notas sobre la manipulacion de la identidad deteriorada
(Goffman, 1980).
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persona y, entonces, adensar la comprensién de las cues-
tiones que la persona trae, ayudandola a concretizarlas en
escenas vivas de su vida cotidiana. O sea, en el didlogo,
colaborar para que cada persona ejemplifique vivamente el
tema en foco. En el didlogo habitual mas frecuente suele
surgir la escena como una opinién (“si yo le contase que
soy seropositiva, ella me va a abandonar”). Si las preguntas
fueran directivas y con tono moralista, facilitadas en un
encuentro apresurado (“jpero es tan facil!”, “ta debes...”),
la espontaneidad desapareceria. Es mejor rescatar escenas
concretas que ejemplifiquen esas experiencias cotidianas
con cada persona, valorizandolas, nunca descalificarlas. Se
busca, entonces, decodificar sus sentidos, los sentimientos
implicados y la interaccién con las personas presentes en
cada escena. A partir de una o mas escenas donde la difi-
cultad con el autoCuidado se haya manifestado -adherencia
al tratamiento, uso de preservativo, revelacion de la con-
dicién seropositiva, por ejemplo- es productivo dejar a la
persona usar la imaginacion para rehacer la misma esce-
na. Por ejemplo: “imagina, entonces, que estas revelando tu
condicién seropositiva a tu compafiero sexual, ;qué dirias y
harias? Colécate en el lugar de él e imagina lo que pensaria
y diria”. Es decir:

1. El didlogo con el profesional debe alimentar el didlogo
interno, de la persona con ella misma y con los diversos
discursos en disputa (en lugar de dirigirla al convenci-
miento de soluciones dadas por el profesional). Se debe
estimular la emergencia de la espontaneidad y de la
auto-aceptacién. El encuentro que Cuida serd mas pro-
ductivo si el profesional es cémplice de una “democra-
cia intrasubjetiva”. Es decir, del didlogo de la persona
con ella misma, con cada personaje en aquella escena,
o con aquellos que encarnarian diferentes discursos (el
médico, el cura, la mama, etc.);
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2. Ampliar la decodificacion de las escenas singulares de
cada persona, hasta la comprensién de los respectivos
escenarios sociales y programaticos implicados en cada
una. En cada escena, comprender conjuntamente cada
acto (palabra, gesto, practica), localizandolo en con-
textos — lugares, instituciones sociales, la comunidad,
la iglesia, los servicios de salud y sus trabajadores, en
los territorios, en situaciones diadicas o de grupo —
y buscar identificar sus sentidos construidos intersub-
jetivamente. Recordar que discursos y gestos, guiones
para la accién, tienen historia, y que hacemos histo-
ria también;

3. El saber técnico participa del didlogo, en contraste con la
distribucion de consejos y reglas que Freire (1989) lla-
maria “educacién bancaria’, o sea, aquella que pretende
“depositar” en el “paciente/educando” las informacio-
nes y recetas de vida, salud, felicidad. Se deben traer
al didlogo informaciones importantes -las biomédicas,
si, pero también datos sociales. Por ejemplo, conversar
sobre lo que se sabe respecto de las vias de transmi-
sién y también sobre las dificultades planteadas por
el patrén de relaciones de género en el cual fuimos
socializados. Al mismo tiempo, movilizar como saber
técnico lo que conocemos de la experiencia de otras
personas para enfrentar situaciones semejantes. Como
profesionales, se debe participar en tanto un “otro sig-
nificativo” en el proceso psicosocial en direccién a los
cambios asumidos como importantes por cada perso-
na que considerara el saber técnico, con autonomia y
libertad;

4. Los cambios deseados por la persona, asi informados por
el saber técnico-cientifico relevante, seran posibles si
en su imaginacién aparecen nuevos repertorios — nue-
vos contenidos, nuevos guiones para la accién en esce-
nas futuras; o por lo menos, propicia el inicio de una
reflexiéon que permita la auto-observacién mas profun-
da de las escenas de su vida cotidiana. Siempre surgen
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nuevos repertorios a partir de la comprension de situa-
ciones pobladas por personas sujetos de derecho, de
la interpretacion de la vida cotidiana (y no sélo de
factores) y de aceptar los varios sujetos que somos (la
democracia intrasubjetiva);

5. Laactitud del profesional debe garantizar el respeto de
cada persona concebida como sujeto de sus proyectos y
vida cotidiana, sujeto de dos dimensiones de la misma
intersubjetividad - la de la persona en su contexto y
la del contexto en la persona. Es decir, la intersubjeti-
vidad a ser abordada expresa su condicién social, los
recursos programaticos a los que tiene acceso, los valo-
res y significados que resultaron de su socializacién.
Por lo tanto, toda persona tiene derecho a ser apoyada
en sus decisiones. Se busca valorizar los recursos per-
sonales que emergen en cada nueva escena y escena-
rio como repertorios para producir “inéditos-viables”,
como diria Freire (1989), movilizados por el sujeto que
amplié su conciencia sobre su contexto sociopolitico-
cultural. Contexto en que también participa su subje-
tividad intrasubjetiva singular, su trayectoria personal,
su proceso de socializacién;

6. El espacio de la atencién psicosocial muchas veces
necesita transformarse en un laboratorio para la reso-
cializacién - apoyar cambios mutuamente deseados en
informaciones, valores, actitudes y guiones subjetiva-
dos desde la primera infancia. En la historia de la res-
puesta al sida, pudimos observar cémo un dialogo con
el infectélogo o el recepcionista del centro de refe-
rencia puede propiciar el camino para la resocializa-
cioén/alternacién; o como la participacién en grupos de
apoyo —para discutir la adherencia, el sexo seguro, las
dificultades de revelacion del diagnéstico- contribuye
como laboratorio;

7. Un indicador de que nuestro saber técnico comienza a
participar de la vida cotidiana de las personas a quienes
ofrecemos la atencién psicosocial, es la presencia vir-
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tual de otros significativos en sus escenas futuras. Por
ejemplo, notamos la produccién de didlogos y practicas
inspirados por la conversacion en el servicio de salud,
informaciones y repertorios movilizados por la con-
versacion con personas en la misma condicién. Los ele-
mentos de ese enfoque psicosocial pasan a frecuentar
las escenas de las personas con quienes nos encontra-
mos, comienzan a formar parte de su “cebolla’, parte de
la red de creencias que constituye su sujeto plural.

Como sujetos de derechos, las personas con VIH han
inspirado esta produccién tedrico-practica con su movili-
zacién para mejorar su calidad de vida, al mismo tiempo
que al pensarse como ciudadanos participan de la lucha
contra la desigualdad. La respuesta brasilena al sida, cons-
truida a lo largo de los afios, cred islas de ciudadania que
al mismo tiempo han sido una excepcién en el campo de
la salud y el SUS, y una inspiracién para la organizacién y
movilizacion de personas afectadas por otras “patologias”,
demostrando que la calidad de la salud puiblica mejora al
incluir a las personas afectadas como parte de la solucién.

Al abrazar la perspectiva de los derechos humanos
como horizonte normativo y las practicas de atencién psi-
cosocial construccionista en los encuentros marcados por
la referencia del Cuidado, hacemos que el saber técnico-
cientifico sea devuelto a su condicién de provisorio e histd-
rico (Paiva, 2006). En este sentido, cuando hay creatividad
por parte de los profesionales de salud para formular pro-
puestas en los servicios de salud y planear la dimensién
psicosocial del Cuidado conforme la definimos, se ofrece
la invitacién a la emancipacién de un sufrimiento que sélo
puede ser comprendido como psicosocial, es decir, sufri-
miento o limitacién implicado en el contexto (de la perso-
na y en la persona). La emancipacién sera, en consecuen-
cia, necesariamente psicosocial (Paiva, 2012; Seffner, 2012).
Como Boaventura de Sousa Santos (2005), entendemos que
la emancipacién, como cualquier utopia en el siglo XXI, es
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una calidad ausente pensada como un conjunto de procesos
sin un fin claramente definido. Es un proceso de desocul-
taciéon, o mejor, de decodificacién de muchas opresiones
y exclusiones compartidas, a pesar de ser vividas singular-
mente: la opresién de género (vivida por mujeres, hombres,
trans), de raza/etnia, de clase, del estigma asociado al VIH,
de la necesidad del secreto sobre su condicién, de la obliga-
cién de la adherencia, entre otras.

A diferencia de lo que se observa en la literatura
internacional, la comprensién de la salud como derecho
consagrado en la Constitucién brasilefia de 1988 interpela
nuestra teorizacién sobre la dimensién psicosocial en las
practicas de salud. En los inicios del siglo XXI tenemos
cémo responder a los principios de universalidad, equidad,
integralidad en interaccién con las instancias de control
social. El enfoque psicosocial construccionista nos parece
una eleccién mas que interesante.

Para saber mas

Para saber mas sobre la Reforma Sanitaria y
Psiquiatrica

Para una breve historia de la reforma sanitaria, ver Fiocruz
(2012) y, para un debate, la revista Ciéncia y Sauide Coletiva
(2008). En el volumen 1 de la antologia original, publicada
en portugués, el texto de Gianna, Kalichman, Paula, Cer-
vantes y Shimma (2012).

El derecho a la salud en el ordenamiento juridico
brasilero desde 1988 tiene status de derecho fundamental;
engloba la proteccién individual, de grupos y de la comu-
nidad en su totalidad, y abarca tanto deberes de omisidn,
cuanto deberes positivos por parte del Estado y de la comu-
nidad como un todo (Rios, 2003). Los textos de Costa-Rosa
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et al. (2001) y del Ministerio de la Salud (Brasil, 1995) son
interesantes documentos sobre las conferencias de salud y
salud mental.

Para saber mas sobre la nocién de Cuidado

Ademas de los textos citados que son referencias, la gran
mayoria de los textos de Ayres sobre Cuidado estd acce-
sible en SciELO (www.scielo.br) y reunidos en un libro
(Ayres, 2009).
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El cuidado'

Los modos de ser (del) humano
y las prdcticas de salud

JOSE RICARDO AYRES>

Relato de un caso

“Sali del consultorio y caminé por el pasillo lateral hasta la
sala de espera, con la tarjeta de identificacién en la mano,
para llamar a la préxima paciente. Era el final de una ago-
tadora manana atendiendo en el drea de salud del adulto de
la Policlinica. Mientras caminaba, me puse a pensar en cémo
estaria el humor de la paciente ese dia, porque el mio en aquel
momento ya estaba pésimo.

En cuanto la llamé, la Sefiora Violeta vino a mi encuentro,?
de nuevo, quejandose de la larga espera, de la incomodidad,
del atraso de vida que era esperar tanto tiempo. Yo, que
usualmente en ese momento, siempre repetido, trataba de
comprender la situacién de la paciente, solidarizarme con
su impaciencia y responder con una planeada serenidad, ese
dia, por algin motivo, senti algo distinto. En un lapso de
segundos tuve deseos de contestarle, por el tono grosero y

1 Publicado originalmente en Satde e Sociedade v.13, n.3, p.16-29, sep-dic,
2004.

2 Docente, Profesor Asociado, Departamento de Medicina Preventiva de la
Facultad de Medicina de la USP — Universidad de San Pablo — Brasil E-mail:
jrcayres@usp.br

3 Nombre ficticio.
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agresivo del que siempre era blanco. Y casi en ese mismo
lapso, me senti sorprendido y hasta decepcionado con ese
impulso, que era la antitesis de lo que siempre consideré
debia ser la actitud de un verdadero terapeuta, sea cual sea
su profesion o especialidad. Ese vértigo causé muchos efectos
en mi. Pero uno de ellos marcd especialmente la escena. En
lugar de la calculada y técnica paciencia habitual, fui invadido
por una productiva inquietud, un inconformismo repleto de
energia constructiva.

Entré en el consultorio con la Sra. Violeta, me senté y
esperé a que ella también se acomodara. Cerré la historia
clinica que estaba consultando poco antes y pensé: ‘Esto no
va a ser muy util. Hoy tendré con la Sra. Violeta un contacto
totalmente distinto’

Si, porque me asustaba cémo la escena de ese encuentro
(jsencuentro?!) se habia repetido tantas veces, con la misma
secuencia, sin nunca haber logrado dar ni un paso mas alla.
Incluso desde el punto de vista terapéutico, ya que siem-
pre era la misma paciente hipertensa descompensada que,
independientemente del firmaco prescrito, dietas o ejerci-
cios, estaba frente a mi en intervalos regulares. Siempre la
misma hipertension, el mismo riesgo cardiovascular; siempre
el mismo malhumor, siempre la misma queja sobre el sin-
sentido de la larga espera. La tnica diferencia hoy habia sido
la stbita pérdida de mi autocontrol habitual; lamentable por
un lado, pero condicidn para que se estableciera una relacion
inédita, por el otro.

Para espanto de mi enojada paciente, no empecé con el
tradicional ‘;Cémo ha estado desde la consulta anterior?. En
lugar de eso, con la historia clinica cerrada y el boligrafo en
el bolsillo, la miré bien a los ojos, y le dije: ‘Hoy quiero que
me cuente un poco de usted, de su vida, de las cosas que
le gustan, de las que no le gustan... En fin, de lo que tenga
usted deseos de hablar’.

Mi aturdida interlocutora me miré como nunca lo habia
hecho. Poco a poco fue superando la sorpresa, tanteando
el terreno - quiza para cerciorarse de que habia entendido
bien, quiza para, también ella, encontrar otra posibilidad de
colocarse ante mi. En pocos instantes, el rostro de aquella
mujer, ya anciana, con aspecto cansado, acentuado por su
humor caracteristico, se ilumind y empez6 a contarme su
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historia como inmigrante. Me hablé de todas las dificultades
que encontrd al llegar al nuevo continente junto con su com-
paniero, también inmigrante. Como enlace de cada capitulo
de su historia se destacaba una casa, su casa— el gran suefio,
de ella y de su esposo - construida con el sudor de ambos:
ingenieros y arquitectos autodidactas. Después de muchos
anos, la casa estuvo lista y entonces, cuando podian disfrutar
juntos del suenio materializado, su esposo fallecio.

La vida de la Sra. Violeta quedd repentinamente vacia,
inutil - la casa, todos los esfuerzos, la migracion. Impre-
sionado con la historia y con el modo tan “literario” con el
que me la habia narrado, le pregunté, en tono de sugeren-
cia, si nunca habia pensado en escribir su historia, aunque
fuera para si misma.

Ella entendi6 perfectamente la sugerencia, y la acatd ense-
guida y con decisién. No me acuerdo de que se volviera a
quejar por demoras, atrasos, etcétera. Lo que sé es que ya una
consulta no era igual a la otra, y empezaron a ser realmente
“encuentros’, lo cual ocurria cada vez que venia a la clinica.
Juntos, durante el corto tiempo en que, por cualquier razdn,
mantuvimos contacto, se desarrollé6 una delicada y exitosa
relacion de cuidado. Recetas, dietas y ejercicios continuaron
presentes. La novedad alli éramos ellay yo.”

Acerca del objetivo y los presupuestos de esa
reflexion

El relato anterior es una experiencia del autor en su labor
como médico en una clinica de atencién primaria de la
salud. Abrir el presente ensayo con esta narracién tiene
un doble propésito. El primero es buscar, a través de la
narrativa, un acercamiento, ante todo estético, del lector al
tema a abordar: el (ser) humano y el cuidado en las practicas
de salud. Se trata de llamar la atencién del lector sobre
este asunto, incluso antes de hacer un abordaje desde una
angulo mas conceptual. El segundo propésito es utilizar el
caso como guia de la discusién, dado que lo que se per-
cibe mas inmediatamente en la narrativa es esencialmente

teseopress.com



114 e Prevencion, promocién y cuidado

lo que se intenta explorar de manera mas sistematica a lo
largo del ensayo: algunos aspectos que pueden transfor-
mar un encuentro terapéutico en una relacién de cuidado,
desde una perspectiva que trate de relacionar activamente
el aspecto técnico con los aspectos humanistas de la aten-
cién a la salud.

Al tiempo en que experimentan notable desarrollo
cientifico y tecnoldgico, las practicas de salud han enfrenta-
do, desde hace algunos anos, una discreta crisis de legitima-
cién (Schraiber, 1997). Y por ello es comprensible el surgi-
miento en el campo de la salud de diversas propuestas para
su reconstruccion, desde estructuras nuevas o renovadas,
tales como la integralidad, promocién de la salud, huma-
nizacidn, vigilancia sanitaria, etcétera (Czeresnia y Freitas,
2003). Una reconstruccién de esa envergadura requiere,
para su realizacién, de esfuerzos colectivos y pragmati-
cos, entendidos en el contexto habermasiano de un proceso
publico de interaccidn entre diversas pretensiones, exigen-
cias y condiciones de validez de las distintas proposiciones
e intereses en disputa (Habermas, 1988). Estdn en marcha,
en la salud colectiva brasilena, procesos de esa indole rela-
cionados con la reconstruccién de las practicas de salud,
muy especialmente el que tiene que ver con las propues-
tas de la llamada humanizacién de la atencién de la salud
(Deslandes, 2004).

El presente ensayo tiene el propdsito de contribuir a
ese debate desde una perspectiva reflexiva que se estructura
alrededor de la nocién de cuidado, una serie de principios
tedricos y practicos considerados relevantes para iluminar
muchos de los retos conceptuales y practicos para la huma-
nizacién de la atencién de la salud.

Debemos hacer una aclaracién importante antes de
continuar que se refiere a las pretensiones de validez del
mismo. En su calidad de ensayo reflexivo, no tendria sen-
tido postular, en la argumentacién a ser desarrollada aqui,
alguna verificacién puramente factual o légica de las pro-
posiciones. No se trata de aceptar o rechazar enunciados
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asertivos de ningun tipo, sino de invitar al lector a examinar
la coherencia argumentativa y su significado y validez prac-
tica. En otras palabras, tiene que ver menos con tratar de
conocer determinado aspecto de la realidad que con tratar
de entenderlo (Gadamer, 1996). Siguiendo por el camino
del saber de corte hermenéutico que constituye la herencia
de las llamadas “humanidades”, se busca una relacién de
construccién compartida, una comprensién que es, simul-
tanea e inmediatamente, “formacién” de lo que se entiende
sobre algo que concierne a sus propias identidades cons-
truidas histérica y socialmente (Gadamer, 1996) .

Seria también prudente, en estas consideraciones ini-
ciales, establecer cierta delimitacién terminoldgica que
minimice la polisemia de expresiones que han marcado
el proceso de reconstruccién de las practicas de salud en
Brasil. Afortunadamente algunos trabajos han realizado un
estudio conceptual de esos términos de forma muy compe-
tente, a los cuales remitimos al lector interesado en profun-
dizar mas, como los citados estudios de Deslandes (2004) y
Czeresnia y Freitas (2003).

A éstos podriamos agregar los debates sostenidos y
organizados por Pinheiro y Mattos (2001) acerca de la inte-
gralidad. A los efectos de este ensayo, se asume la centrali-
dad légica y la prioridad ética de la nocién de humanizacion
con relacién a las otras, tratando de trabajar con ésta en
el sentido genérico de un conjunto de proposiciones cuya
orientacidn ética y politica es el compromiso de las tecnocien-
cias de la salud, en sus medios y fines, con la realizacion de valores
relacionados de manera contrafdctica a la felicidad humana y
democrdticamente validados como bien comiin.

Se destaca, en la definicién supra, en primer lugar, la
ampliacion del horizonte normativo por el que se considera
deben guiarse y juzgarse las practicas de salud, ampliando-
lo de la referencia a la normalidad morfofuncional, propia
de las tecnociencias biomédicas modernas, a la idea mas
amplia de felicidad (Luz, 1988).
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La idea de felicidad intenta, por otro lado, evitar tanto
la restriccién de la conceptualizacién de la salud a este
horizonte tecnocientifico estricto como la ampliacién exce-
sivamente abstracta de dicho horizonte establecida en la
definicién clasica de la salud como “estado de completo
bienestar fisico, mental y social” difundida por la Organi-
zacién Mundial de la Salud a finales de la década de 1970
(Alma-Ata, 1978).

Al considerar la salud un “estado” de cosas se inmovi-
liza su realizacién como horizonte normativo, ya que éste,
como cualquier horizonte, debe moverse continuamente,
tal y como nosotros mismos nos movemos, y nunca puede
estar “completo’, ya que, al trasladarse los horizontes, las
normas asociadas a la salud deberan reconstruirse cons-
tantemente. Por su parte, la nocién de felicidad remite a
una experiencia valorada positivamente, experiencia que,
en general, no depende de un estado de completo bienestar
o de perfecta normalidad morfofuncional. Es justamente
esa referencia a la relacién entre experiencia vivida y su
valor, y entre los valores que orientan positivamente la vida
con la concepcién de salud, que parece ser la mas esencial-
mente nueva y potente entre las propuestas mas recientes
de humanizacién.

Por otro lado, debemos tener siempre presente el
caracter contrafactual, es decir, contrario a cualquier inten-
to de definicién a priori, pero accesible siempre y unica-
mente a partir de obstaculos concretos de la realizacién
de los valores asociados a la felicidad, si queremos evitar
cualquier tipo de fundamentalismo o, en el otro extremo, de
idealismo paralizante, en su separacién de la vida real. Ese
caracter pragmatico parece ser también una marca de las
actuales perspectivas reconstructivas. Siguiendo esa misma
linea pragmatica, queda claro hoy que, si bien se acepta
que la felicidad humana es, en esencia, una experiencia de
caracter singular y personal, de lo que se trata cuando se
discute la humanizacién de la atencién de la salud como una
propuesta politica, que contempla también a las instituciones
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del Estado, es de la validacién democrética de valores que
puedan aceptarse publicamente como promotores de esa
experiencia de felicidad.

Por tltimo, otro aspecto importante que debe destacar-
se en estas consideraciones preliminares es el presupuesto,
que se desea asumir aqui, acerca del caracter contradic-
toriamente central de las tecnociencias de la salud en la
bisqueda de la humanizaciéon de las practicas. Es decir,
si las tecnociencias biomédicas han construido y se han
orientado por un horizonte normativo restricto y restricti-
vo con respecto a lo que se desea entender hoy por salud, es
también verdad que son ellas las que construyen una parte
significativa de las experiencias en relacién a las cuales se
construyen las concepciones de salud, o los horizontes de
felicidad. Con la explicaciéon de dicho presupuesto, se desea
delimitar la distancia tanto de proposiciones que limitan
el desarrollo y el acceso cientifico-tecnolégico — el camino
hacia la superacion de los limites actuales de las practicas de
salud — en un mesianismo cientificista insostenible, como
de las que ven en el desarrollo cientifico-tecnolégico una
especie de negacion de los valores humanistas de la aten-
cién de la salud. Oscilando hacia el polo opuesto, se cae en
un anticientificismo que parece ignorar que los creadores
y mantenedores de las tecnociencias son los mismos seres
humanos. Ya sea con respecto a sus finalidades o en lo que
se refiere a los medios técnicos o gerenciales de su aplica-
cidn, lo que se ve en este ensayo como orientacion y reto
central de la humanizacién es la progresiva elevacion de los
niveles de conciencia y dominio publico de las relaciones entre los
presupuestos, métodos y resultados de las tecnociencias de la salud
y los valores asociados a la felicidad humana.
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El cuidado: de la ontologia a la reconstruccion de las
practicas de salud

La Sra. Violeta, protagonista del caso narrado al inicio de
este ensayo, es paciente asidua de una clinica de salud publi-
ca. No falta nunca, pero nunca esta satisfecha. El servicio
y el profesional que la atienden, por su parte, tampoco se
sienten satisfechos.

Y no pueden estarlo, tanto por el elevado nivel de hos-
tilidad que presenta siempre la usuaria como porque, desde
los puntos de vista clinico y epidemioldgico, la eficacia de
la intervencion es muy baja. ;Cémo entender, entonces, por
un lado, la ineficacia de la intervencién y, por el otro y
por muy contradictorio que parezca, la sdlida reiteracién
de esa intervencion poco eficaz — aun més asombrosa si
consideramos la escala en que situaciones como ésa se repi-
ten a diario en los diversos servicios de salud? Por otro
lado, ;qué hizo que cambiara la calidad del encuentro tera-
péutico a partir de la situacion critica descrita en el inicio
del texto, y por qué?

La respuesta a la primera pregunta, por si sola, seria
suficiente para llenar todo el espacio de este articulo, por
la riqueza y complejidad de las cuestiones involucradas,
pero, en un necesario esfuerzo de sintesis, se puede senalar
la situacion de encuentro no materializado, es decir, de un
potencial de interaccidn que no se realiza en plenitud, como
el nucleo contradictorio de la crisis enfrentada en dicha
relacidn terapéutica, como la crisis de legitimidad por la
que pasan las practicas de salud en general. La reiteracién
de la demanda no deja dudas sobre el interés legitimo en el
espacio de la asistencia, pero la esterilidad mecanicamente
vivida y repetida refleja también que las bases de esa legi-
timidad todavia (o ya) no se encuentran fundadas en bases
reconocidas y aceptadas por los participantes de la situa-
cién. Es como si las tecnociencias de la salud constituyeran
recursos deseables, pero que ni usuarios ni profesionales
saben manejar satisfactoriamente. Con seguridad cada uno

teseopress.com



Prevencién, promocién y cuidado ¢ 119

sabe, a su modo y con diferentes grados de dominio técni-
co, para qué sirven esos recursos. Lo que quizas falte es la
respuesta sobre el sentido de ese uso, sobre el significado de
esos recursos para la vida cotidiana del otro.

Ahora estamos en mejores condiciones para contestar
la segunda pregunta, o empezar a responderla: lo que cam-
bié fue que se empezd a buscar, en ese momento, el sentido
y el significado de diagndsticos, examenes, controles, far-
macos, dietas, riesgos, sintomas.

Mas que eso, o como base de eso, se empezd a buscar
el significado de la propia presencia de uno frente al otro:
la Sra. Violeta y su médico, en ese espacio, en ese momen-
to. La catarsis de ese (des)encuentro propicié precisamente
la posibilidad de advertir sobre la falta de sentido de que
se cumplan tan mecanicamente las funciones de médico y
de paciente, orientados, ambos, por una légica que, en si
misma, no puede atribuirle sentido a nada: la Iégica clinico-
preventivista del control de riesgos y de la normalidad fun-
cional. Lo que se hizo posible por la linea de fuga abier-
ta con la percepcion vertiginosa de aquel nonsense, tan en
desacuerdo con la importancia de lo que deberia hacerse
en aquel espacio, fue la busqueda de la totalidad existencial
que permitia dar significados y sentido no sélo a la salud,
sino al mismo proyecto de vida que, por razones biograficas
tragicas, la Sra. Violeta tenia tanta dificultad de reencontrar.
Lo que creé las condiciones para la reconstrucciéon de la
relacion terapéutica a partir de ese momento no fue una
técnica, un concepto: fue una sabiduria prdctica,* puesta en
accién por la mezcla de circunstancias, deseo y razén de
los que se encontraron.

4 Concepto derivado de la filosofia aristotélica, que ha repercutido en nues-
tros dias por la hermenéutica filoséfica, que se refiere a un saber conducirse
ante las cuestiones de la praxis vital que no sigue leyes universales o modos
de hacer conocidos a priori, pero se desarrolla como phronesis, es decir,
como un tipo de racionalidad que nace de la praxis y a ella se dirige de forma
inmediata a buscar la construccién compartida de la Buena Vida (Gadamer,
1983).
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El final de la guardia, el cansancio, los animos a flor
de piel, la insatisfaccién ya crénica de ambos y tantos otros
elementos dificiles de identificar, todo eso se unid para que
irrumpiera lo nuevo. Pero cuando examinamos lo ocurrido
mas atentamente, a pesar de la dificultad de saber exacta-
mente qué caus6 qué, parece bastante evidente que hubo un
elemento fundamental para la reconstruccién del encuentro
terapéutico que habia tenido lugar alli. Fue el proyecto de
felicidad que la Sra. Violeta habia concebido un dia, inte-
rrumpido violentamente y recuperado ahora lo que la hizo
aparecer finalmente en el espacio de la consulta y, al mismo
tiempo, hizo que su médico surgiera ante ella. Es como si
ese proyecto, revalorizado, reconocido, pudiera retomarse
en un nuevo plano, dandole un nuevo significado a todo lo
que la rodea, incluso y especialmente, al cuidado de si.

Este es el elemento que se desea destacar: el proyecto
de felicidad en esa doble perspectiva, de ser proyecto y de
tener la felicidad como propésito. El aspecto felicidad, ya se
discutié anteriormente, se refiere a un horizonte normativo
que se arraiga efectivamente en la vida de las personas, lo
que ellas quieren y creen que debe ser la salud y la atencién
de la salud. Pero el aspecto proyecto no es menos impor-
tante. Remite a una caracteristica que parece un trazo cons-
titutivo del modo de ser (del) humano y que establece un
puente entre una reflexién ontolégica, sobre el sentido de la
existencia, y las cuestiones mas directamente relacionadas
con la experiencia de la salud y de la atencién de la salud.

No por casualidad la ontologia existencial de Heideg-
ger (1995) recurre a la expresion “Cuidado”’ tan amplia-
mente usada en la salud para referirse a las relaciones entre
esa centralidad de los proyectos en el modo de ser de los
humanos, los modos de comprenderse a si mismo y a su
mundo y sus modos de actuar e interactuar.

5 Del alemén Sorge, también traducido como Cura o Preocupacion.
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Heidegger, uno de los filésofos que mas radicalmente
propuso una ontologia, una comprensién de la existencia,
basada en los limites establecidos por la capacidad autorre-
flexiva humana, designa como cuidado el propio ser del ser
del humano (ser-ahi, da-sein). En su busqueda por un fun-
damento no fundamentalista para la comprension de este
ser, senala la situacién al mismo tiempo temporalizada y
atemporal, determinada y abierta, colectiva y singular del
ser humano. Estas y otras polaridades se vuelven posibles
e indisociables porque el humano es el “ser que concibe al
ser’, facultad esta que, a su vez, forma parte de su propio
existir. Heidegger demostré que esa circularidad no tiene
nada de viciosa, sino que es la condicién de la posibilidad de
pensar en la existencia humana sin tener que escoger entre
explicaciones apoyadas en fundamentos imposibles de ser
verificados o la restricciéon auto impuesta a la positividad
légico-formal y empirica, segtin los moldes de las ciencias
naturales (Stein, 2002a). Establece, de ese modo, las bases
para, con Kant, contra Kant y mas alld de Kant, darle final-
mente a la filosofia moderna no sélo la fundamentacién
secular que perseguia ya desde el siglo XVII, sino también
las cuestiones y procedimientos filoséficos pertinentes a la
situacion humana en la Modernidad (Stein, 2002b).

Con su fenomenologia hermenéutica y su analitica
existencial, Heidegger, especialmente en Ser y tiempo (1996),
invita a pensar el modo de ser de los humanos como una
continua concepcion / realizacién de un proyecto, al mismo
tiempo determinado por el contexto donde estan inmersos,
antes y mas alla de sus conciencias, y abierto a la capaci-
dad de transcender esas contingencias y a partir de ellas
e interactuando con ellas, reconstruirlas. La temporalidad
de la existencia, es decir, las experiencias de pasado, pre-
sente y futuro, no son otra cosa que expresion de ese estar
proyectado y proyectando que marca ese modo de ser (del)
humano - el futuro siendo siempre la continuidad del pasa-
do que se ve desde el presente y el pasado aquello que ven-
dré a ser cuando se concrete el futuro que vislumbramos. Es
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eso lo que autoriza a Heidegger, en Ser y tiempo, a nombrar
como cuidado el ser del humano, en una referencia a esa
“curaduria” que éste esta ejerciendo siempre sobre su propia
existencia y la de su mundo, nunca como un acto entera-
mente consciente, intencional o controlable, sino siempre
como resultado de una autocomprensién y accién transfor-
madoras (Heidegger, 1995).

No sera posible, ni necesario, recorrer las mediaciones
que llevan del caracter abstracto del cuidado como catego-
ria ontoldgico-existencial hacia el plano de las actividades
y preocupaciones practicas del cuidado de la salud. Los
interesados pueden remitirse a Foucault (2002), en cuya
genealogia pueden encontrarse valiosos apoyos, tanto para
la fundamentacién histérica de la comprensién de la exis-
tencia humana a modo de cuidado, como sobre la forma
en que el “cuidado de si” (cura sui), desde las raices grie-
gas de las sociedades occidentales contemporaneas, pasé a
integrar la preocupacién por la salud con las determina-
ciones mas centrales de la construccién de los proyectos
existenciales humanos. Por otro lado, Gadamer (1997), en
una serie de ensayos sobre la salud, demuestra cémo la
totalidad hermenéutica de una reflexién existencial puede
arrojar luz sobre los significados de enfermarse, del cono-
cimiento cientifico en salud y de las técnicas y artes de
curar. Lo que cabe destacar aqui de dicho vinculo entre la
ontologia existencial y la reflexién sobre las practicas de
salud es el caracter mutuamente esclarecedor, el potencial
hermenéutico de aplicar la nocién de proyecto a las practi-
cas humanas, lo que tiene riquisimas implicaciones para el
reto practico de reconstruir las practicas de salud.

Con la breve incursién filoséfica en la ontologia exis-
tencial heideggeriana sélo se quiso fundamentar lo que, por
todo lo demas, ya permitia percibir una mirada mas atenta
sobre el caso de la Sra. Violeta. Fue la recuperaciéon de su
proyecto existencial lo que permitié establecer un vinculo
terapéutico efectivo y dar pistas a un trabajo de manejo de
la salud que empezd a tener sentido, y a darle sentido a
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preocupaciones anteriores, como el control de la hiperten-
sién. Como ya se vio, la irrupcién de ese elemento en el
encuentro terapéutico, tanto en la elucidacién del proyecto
de vida de la Sra. Violeta, como en la definicién de un nuevo
significado de ese proyecto con el recurso a otro pequeno
proyecto (0 “metaproyecto”) — el de narrar literariamente su
historia de vida — propicié la reorientacién de la asistencia
en direccién a su humanizacidn, entendida en los marcos
definidos mas arriba.

Pero no sélo el proyecto sino también el cuidado deben
ser valorados en ese recurso de la ontologia existencial.

Heidegger destaca muy positivamente el hecho de que
si el ser del humano es un estar lanzado ;proyectado? en
el mundo, en una reconstruccién constante de si mismo
y de ese mundo, elucidado por la idea de cuidado, sera
justo asumir que las practicas de salud como parte de ese
estar lanzado ¢proyectado?, como de los movimientos que
lo reconstruyen, también se elucidan como cuidado.

También en el plano operativo de las practicas de salud
es posible designar por cuidado una actitud terapéutica que
busque activamente su sentido existencial, tal como ocu-
rri6 en el caso en discusion. Este encuentro terapéutico
de otra calidad, mas “humanizado”, ciertamente presenta
caracteristicas técnicas distintas de las que se realizaban
anteriormente.

Aunque la oscilacién de uno a otro modelo haya sido
fruto de razones y acciones que no deben limitarse a una
técnica, en cuanto la relacién terapéutica se asienta en nue-
vas bases, se reclaman nuevas mediaciones técnicas con el
propésito de garantizar técnicamente que se pueda repe-
tir el éxito practico que justifica el encuentro terapéutico.
Claro que éxito técnico y éxito practico no son lo mismo
(Ayres, 2001). El éxito practico, la consecucién de la feli-
cidad en un sentido existencial, fue mas alla, en el caso de
la Sra. Violeta, que el éxito técnico del control de la hiper-
tension arterial. Pero este éxito técnico fue lo que justificd
y foment6 el encuentro del éxito practico. Siendo asi, es
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necesario entender que lo importante para la humanizacién
es precisamente la permeabilidad de lo técnico alo no técni-
co, el didlogo entre esas dimensiones interrelacionadas.

Ese didlogo permitié dirigirse a un plano de mayor
autenticidad y efectividad del encuentro terapéutico; fue la
posibilidad de hacer dialogar a la normatividad morfofun-
cional de las tecnociencias médicas con una normatividad
de otro orden, derivado del mundo de la vida (Habermas,
1988), que (re)definio el significado de salud, servicio, médi-
co. Por ello se defiende aqui que humanizar, mas alla de
sus implicaciones para formular politicas de salud, para la
gestion de los servicios, la formacién y supervisién técnica
y ética de los profesionales, significa también transformar
las acciones asistenciales propiamente dichas. La estructura
propia del hacer en salud también se reconstruye cuando
la guia es la humanizacién. Por ese motivo, se denomina-
ra cuidado a esa conformacién humanizada del acto asis-
tencial, distinguiéndola de las que, por razones diversas,
no buscan esa ampliacién y flexibilizacién normativa en la
aplicacién terapéutica de las tecnociencias de la salud.

De esa manera, aunque la categoria cuidado, en la filo-
sofia heideggeriana, no se refiera a cuidar o descuidar en
el sentido operativo del sentido comun y mucho menos
en una perspectiva estrictamente médica, se adopta aqui el
término Cuidado como designacién de una atencién de la
salud inmediatamente interesada en el sentido existencial
de la experiencia del enfermarse, fisica 0 mentalmente, y
por consiguiente, también de las practicas de promocion,
proteccién o recuperacion de la salud.®

6  Por esta razon se emplea la forma de sustantivo propio (con mayuscula) cada
vez que se hace referencia a esa concepcién y como sustantivo comin cuan-
do se trata de actividades y procedimientos en el sentido comun.
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Acogimiento, responsabilidad, identidades

Una vez asumidas las implicaciones del cuidado para las
dimensiones propiamente técnicas de las practicas de salud,
se plantea en el analisis otro aspecto importante a ser explo-
rado en el caso narrado. Se dijo antes que la inflexion expe-
rimentada por la relacion terapéutica de la Sra. Violeta con
su servicio y su médico se debié fundamentalmente a la
busqueda de sentidos y significados implicados en su situa-
cién de salud y de vida.

Se vio, ademas, que las condiciones que determinaron
esta inflexion estan implicadas en la complejidad de un
devenir catértico, que no tiene mayor interés en si mismo,
sino en la naturaleza de las motivaciones y condiciones que
puso en juego alli. En ese sentido, la presencia de una sabi-
duria practica puesta en operacién de modo no calculado y
no calculable (de lo contrario no seria una sabiduria practi-
ca) se identificéd como el factor decisivo que hizo posible el
movimiento de humanizacidn de ese encuentro terapéutico
y su transformacion en Cuidado. Ahora, cuando se trata de
sacar las consecuencias de ese acontecimiento para realizar
una reconstruccion técnicamente organizada y orientada
por el ideal de Cuidado, se deben identificar, entre los com-
plejos determinantes, las condiciones de posibilidad para la
presencia deseable de una sabiduria practica en medio y por
medio de las tecnologias del encuentro terapéutico.

No parece dificil aceptar que tal vez la mas basica con-
dicion de posibilidad de la inflexion haya sido privilegiar la
dimensién dialdgica del encuentro, es decir, la apertura a
un auténtico interés en escuchar al otro.

Eso se debe a que, en dicho momento, al profesional
le fue posible escucharse a si mismo y hacerse escuchar, sin
conformarse con el papel exclusivo de portavoz del discurso
tecnocientifico. Poder escuchar y hacerse escuchar, polos
indisociables en cualquier legitimo didlogo, fue el elemen-
to que hizo surgir el médico y su paciente, la paciente y
su médico.
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Esta capacidad de reconocimiento y dialogo se ha rela-
cionado con un dispositivo tecnolégico de destacada rele-
vancia en las propuestas de humanizacién de la salud: el
acogimiento. Como muestran diversos autores (Silva Jr. et
al., 2003; Teixeira, 2003), el acogimiento es recurso funda-
mental para que el otro del cuidador surja positivamente
en el espacio asistencial, haciendo efectivas sus demandas
como guia de las intervenciones propuestas, en sus medios
y finalidades. Esos autores también destacan que el aco-
gimiento no puede confundirse con recepcion, ni siquiera
con emergencia, como se llega a considerar en la situacién
descrita por Teixeira (2003). Es en el proceso continuo de
la interaccién entre usuarios y servicios de salud, en todas
las oportunidades en donde se presente la posibilidad de
escuchar al otro, que ocurre el acogimiento, el cual debe
tener entre sus cualidades esa capacidad de escuchar.

Fue efectivamente el escuchar distinto lo que trans-
formé el contacto de la Sra. Violeta con el servicio. Sin
embargo, en los contactos anteriores de la usuaria también
habia una preocupacién activa con el escuchar, cierto tipo
de escucha. Presuponiendo la insatisfaccién y los reclamos
que vendrian, se ofrecia siempre un escuchar continente y
paciente, que trataba de reconocer su insatisfaccién y no
dejar que ese estado de animo interfiriera en la evalua-
cién de la hipertension, la cual justificaba su presencia alli.
Entonces no es el escuchar en si lo que marca la diferencia,
sino la calidad de dicho escuchar. Y no calidad en el sentido
de buena o mala, sino de la naturaleza misma del escuchar,
de lo que se desea escuchar.

Es aqui donde es absolutamente fundamental prestar
atencion al horizonte normativo que orienta la interaccion
terapéutica, ya que de acuerdo con él se modulara el tipo
de escucha que se busca. Cuando el horizonte normativo
es la morfofuncionalidad y sus riesgos, la escucha estara
orientada a la obtencién de recursos objetivos para monito-
rearlo y de ese modo, los aspectos vinculados a la situacién
existencial del sujeto que busca la atencién de la salud seran
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considerados como elementos paralelos de ese monitoreo,
o incluso como distractores. En el caso de la Sra. Violeta, su
insatisfaccidn, su “malhumor”, era tan sélo un dato inciden-
tal, que iba siendo habil y cuidadosamente esquivado para
que la consulta pudiera efectuarse. Sin embargo, al ampliar-
se el horizonte normativo a una dimension existencial, al
desencuentro habitual se lo entiende como expresién de
una “in-felicidad”, que, no por casualidad, se manifestaba alli
en el espacio asistencial.;Habria otras posibilidades de reac-
cién del profesional de la salud a la “crisis de humor” narra-
da? Si, seguramente. Una de ellas seria seguir apoyandose en
la paciencia calculada y eludir lo mas rapidamente posible
el “ruido” para la evaluacion médica. En el otro extremo,
una reacciéon también desmedida podria decretar la impo-
sibilidad del didlogo, en esa consulta o en forma definitiva,
algo tan comun en los relatos de usuarios y profesionales en
sus experiencias en las instituciones. Seria posible, también,
convocar a otro profesional para intervenir en la situacién,
como un psicélogo, al que a menudo se recurre cuando
algin “paciente” tiene “dificultades de interaccién”. Todas
esas soluciones girarian, no obstante, alrededor del mismo
eje: evitar la informacién paralela en la conversacién y con-
centrarse en lo que “realmente interesa”.

Pero el eje fue abandonado, o reconstruido, y paciente
y médico aceptaron participar en otro didlogo, o mejor
dicho, decidieron tenerlo. Esa decision es un rasgo bastante
significativo. Ante cualquier circunstancia, tomar una deci-
sién es, como sugiere la ontologia existencial heideggeriana,
actuar en funcion de (Heidegger, 1995: 259), es tender a una
posiciéon ampliamente determinada por una situacién que
precede al momento de la decisién, pero que se reestructura
para y por el sujeto de la decisiéon a partir del momento
en que, junto al otro, actualiza su proyecto existencial en
la decisién tomada. Decidir es deliberar, tanto como deter-
minar (Ferreira, 1986: 524), al mismo tiempo que remite a
cortar — del latin caedere (Cunha, 1982: 241).
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Esta, ya presente en la decision, por lo tanto, lo que ésta
permite que suceda, pero que se reestructura en una nue-
va totalidad existencial cuando se rompe con algo, cuando
se corta y abandona otro poder-ser. Pues bien, ese tomar
para si el propio ser, “abandonandose” a una posibilidad
suya suscitada por y ante un otro, remite a dos aspectos
mutuamente implicados, que asumen en el Cuidado, como
actividad de la salud, un lugar destacado: responsabilidad
e identidad.

Entre las posibilidades destacadas mas arriba, para
reaccionar a la “crisis de humor”, lo que permite compren-
der la eleccién efectivamente realizada es la responsabilidad
que uno asume ante el otro, en el sentido de responder
moralmente por algo. Fue el asumir radical de las responsa-
bilidades de terapeuta lo que permitié huir de la “comodi-
dad” estéril del estar haciendo “correctamente” la (conocida
y segura) parte técnica del trabajo. Es también porque se
responsabiliza por el espacio de la interaccién terapéutica
que la Sra. Violeta se propone reinvertir energias y confian-
za en una invitacién absolutamente nueva, pero deseada en
el fondo, para aquella antigua (y también conocida y segura)
relacion. Esa activa vinculacién moral redunda en que cada
uno se convierte en aval de efectos voluntarios e involunta-
rios de sus acciones. Ese movimiento sera mas facil cuanto
mas se confie en que el otro hard lo mismo, pero, en su
sentido mas rotundo, la responsabilidad prescinde de ese
aval. Es decir, responsabilizarse implica correr el riesgo de
hacerse cargo de sus propias acciones.

La responsabilidad asume relevancia para el cuidado en
salud en diversos niveles, desde aquel que tiene que ver con
la construccién de vinculos servicio-usuario, con la garan-
tia del control social de las politicas publicas y la gestiéon
de los servicios, hasta el plano en donde se ubica aqui la
discusién. Es necesario que profesionales de la salud, o el
equipo de salud, funcionarios o formuladores de politicas,
se cuestionen por qué, como y cuanto se responsabilizan
por los proyectos de felicidad de las personas cuya salud
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cuidan, preocupandose, al mismo tiempo, por hasta qué
punto esos individuos son conocedores y participes de tales
COmMpromisos.

Tomar para si determinadas responsabilidades en la
relaciéon con el otro, implica, por su parte, cuestiones de
identidad. Esta conclusién es relativamente intuitiva, pues
preguntarse por qué, como y cuan responsable se es por
algo es como preguntarse quién se es, qué lugar se ocupa
ante el otro. Esa reconstruccién continua de identidades en
y por el Cuidado, tanto desde el punto de vista existencial
como desde el punto de vista de las practicas de salud, es
otro aspecto al que se debe prestar atencién cuando se trata
de humanizar la atencién a la salud.

La construcciéon de identidades es un tema dificil y
complejo, que no puede abordarse en profundidad aqui.
Pero tampoco se puede reflexionar sobre la cuestién de
la humanizacién sin pasar por ese aspecto, ya que en el
momento en que se actia en-funcién-de algo, haciéndose,
por lo tanto, garantia para ese algo, se esta diciendo inme-
diatamente quién se es o se intenta ser.

Volviendo mas atras en el desarrollo de la reflexidn, la
busqueda activa de proyectos de felicidad de las personas a
las que se cuida, trae al espacio del encuentro terapéutico,
potencidndolo, un proceso de (re)construccion identitaria
que implica mutuamente a profesionales y usuarios.

Aunque, se insiste, no sea propdsito aqui teorizar sobre
procesos de construccién identitaria, resulta necesario des-
tacar que una afirmacién como la anterior sélo es posible
cuando se toma como fundamento la ipseidad o identidad-
ipse (Ricoeur, 1991), es decir, la compresion de la identi-
dad como un proceso de continua reconstruccién reflexiva,
tallada por el encuentro con la alteridad. Tal concepcién se
contrapone a la visién maés tradicional, que Ricoeur llama
identidad-idem, que designa mismidad, lo que es idéntico a si
e inmutable a través del tiempo. En otras palabras, se respal-
da la comprensién de que el ser més propio de cada uno no
es siempre el mismo, sino por ¢l mismo. Es en lo cotidiano
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de las interacciones que cada uno se va “re-apropiando”
de su propio ser, que, como nos mostré Heidegger (1995),
es siempre ya “ser en” y “ser con”. En los encuentros que
se van estableciendo a lo largo de la vida esas referencias
identitarias se van transformando, reconstruyendo conti-
nuamente la percepcién del si mismo y del otro. Existe un
proverbio de origen sudafricano, de la etnia Zuld, que se
refiere exactamente a esa mutualidad y caracter procesal de
la construccién de identidades-alteridades. Dice: “Yo soy lo
que veo de mi en tu rostro; yo soy porque tu eres.”

Son muchas las implicaciones de esos procesos para
repensar y reconstruir las practicas de salud (Ayres, 2001),
partiendo del hecho de que no es posible enfrentar cual-
quier relacién terapéutica como si empezara exactamente
alli en el primer encuentro. El profesional que aparece ante
un usuario que ya esta repleto de significados, de una alteri-
dad determinada, en estrecha relacién con la manera en que
el usuario se identifica como paciente. Del mismo modo que
los profesionales también se comprenden como tales en la
presencia de ese otro que esperan encontrar: el paciente.

Por consiguiente, cuando se establece una interaccién
no se la inicia, en rigor, se la “retoma”. Pues bien, es funda-
mental que se tenga eso en cuenta cuando se busca hacer
de la interaccién terapéutica un didlogo, en el sentido mas
pleno del término, ya que mientras mas se busca expan-
dir la intervencién para llevarla mas alla del terreno de
la pura tecnicidad, mientras mas se busca la flexibiliza-
cién y permeabilizacion de la normatividad morfofuncional
de nuestros horizontes terapéuticos, se revestira de mayor
significado e interés la deconstruccién de las identidades-
alteridades que intermedian y subsidian los encuentros des-
de un inicio.

7 Citado en la sesién de clausura de la XIII International Aids Conference, en
Durban, Sudafrica, julio de 2000.
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Ese proceso, claro estd, no es sencillo. Se observo, en
el caso narrado, como fue necesaria una experiencia limite
para que el médico pudiera permitirse que se construyera
de forma mas rica e interactiva su identidad como tera-
peuta, asi como, en un primer momento, a la Sra. Viole-
ta, también le extrand y se resistié a la repentina invita-
cidén a reconstruir su identidad-paciente cuando una nueva
alteridad-médico surge frente a ella.

Cuando se trata de identificar potencialidades tecnolé-
gicas inscritas en esos procesos identitarios, lo fundamental
parece ser abrir espacio, de modo sistematico, hacia una
discursividad mas libre, o sea, donde el didlogo trate activa-
mente de renunciar, al menos de forma temporal, a dejarse
guiar como una anamnesis, en el sentido estricto. Tal pro-
cedimiento evita la tendencia monoldgica, en la que el habla
del paciente se limita a ser casi exclusivamente (porque
nunca lo serd integralmente) una extension, una comple-
mentacién del discurso del profesional, sélo completando
los elementos que le faltan para recorrer un camino que es
sélo suyo. De esa forma, surgen posibilidades mas ricas no
s6lo de volverse mas claro — para los dos lados de la relacién
terapéutica — el sentido del cuidado que busca actualizarse
en ese encuentro, su significado existencial, sino también
de traer elementos capaces de hacer mas precisos los recor-
tes objetuales (sistemas morfofuncionales, riesgos, deter-
minantes) que por casualidad resulten necesarios para los
procedimientos de cuidado y autocuidado.

Asimismo, cabria destacar, entre las posibilidades de
reproduccion técnica elucidadas por la situacion relatada, el
enriquecimiento también de las posibilidades terapéuticas,
incluyendo soluciones heterodoxas para el manejo de situa-
ciones, como lo fue el estimulo a la recuperacién biografica
y narracion literaria en el caso de la Sra. Violeta.

De esa manera, componer “diagndsticos” y “terapéu-
ticas” vinculados a situaciones existenciales, con proposi-
ciones practicas que se salgan del estricto ambito morfo-
funcional, o que las articulen a acciones de otra naturaleza
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o propdsito, es también una alternativa inscrita entre los
cambios que pueden humanizar las practicas asistenciales.
A propdsito, esta heterodoxia puede comenzar en el ambi-
to de la terapéutica médica misma. El uso de parametros
diagndsticos, farmacos, dosis y combinaciones puede seguir
criterios mas singularizados, distintos de la norma con-
vencional, siempre que el manejo practico de la situacion
particular demuestre que varia favorablemente con rela-
cién a comportamientos esperados a partir de promedios
(como dosis farmacoldgicamente activas, efectos benéfi-
cos o adversos efectivamente producidos, interacciones con
medicamentos, representaciones de laboratorio sobre cons-
tantes fisioldgicas o normas morfoldgicas, etcétera). Esa
singularizacién del abordaje diagnéstico y terapéutico —
por cierto ya célebre en la maxima clinica de que “cada caso
es un caso” — ha sido frecuentemente olvidada, llevandose a
la indistincién entre caso como situacién particular de cier-
to(s) universal(es) de origen cientifico y caso en el sentido de
situacion singular de un paciente (Gadamer, 1997). Paradig-
maética, en ese sentido, es la situacion de la medicina basada
en evidencias (MBE). La MBE es un recurso contempora-
neo de grandes potenciales y riesgos, simultaneamente. Si
con ella fuera mas facil ver, con el auxilio de una experiencia
médica ampliada y organizada cientificamente, modos de
manejar mejor la singularidad del proceso de enfermar de
quien cuidamos, estaria entonces contribuyendo efectiva-
mente en la direccién racionalizadora y humanizadora de
su proposicion inicial (Sackett et al., 1997). Pero si ocurre
lo inverso, es decir, si las evidencias acumuladas llevan a
la correspondencia exacta entre el caso en cuestion y el
promedio de los casos estudiados por la comunidad cienti-
fica, entonces estaremos condenando el manejo clinico a un
cientificismo bastante problematico, recientemente conde-
nado por los propios mentores de la propuesta de la MBE
(Castiel y P6voa, 2001).
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Otras heterodoxias terapéuticas deben pensarse mas
alla del ambito estricto de los servicios de salud, aunque
articulados a este. Apoyo a la escolarizaciéon y adquisi-
cién de competencias profesionales, desarrollo de talentos
y vocaciones, actividades fisicas y de vivencias corporales,
actividades de ocio y socializacién, promocién y defen-
sa de derechos, proteccién legal y policial, integracién a
acciones de desarrollo comunitario y participacién politica,
todo eso pensado tanto en materia de individuos como de
poblaciones, son ejemplos de posibilidades menos ortodo-
xas de intervenciones orientadas por el Cuidado en salud.
Por supuesto que una tal heterodoxia reclama una decidi-
da inversién en equipos interdisciplinarios en los servicios
de salud, en articulaciones intersectoriales para desarrollar
acciones (salud, educacidn, cultura, bienestar social, tra-
bajo, medio ambiente, etcétera), y en la interaccién entre
horizontes normativos diversos, como lo demuestran los
importantes avances realizados en los didlogos entre salud
y derechos humanos. De todas maneras, aunque tales inver-
siones se muestren todavia incipientes, lo que cada pro-
fesional de salud consiga fecundar de su pensar y hacer
de interdisciplinaridad, intersectorialidad e internormativi-
dad, ciertamente lo colocara ya en mejor posicién para la
heterodoxia propuesta, asi como colocara esa heterodoxia
en mejores condiciones de ampliarse como préctica.

Por ultimo, lo que no debe olvidarse de ninguna mane-
ra, y que también se demostrd en el caso relatado, es la
flexibilidad y el dinamismo de la técnica. Es necesario que la
experiencia que se transformo en tecnologia no se cristalice
como tal. Como dice Mehry (2000), las tecnologias ligeras, o
sea, la dimension en que operan las interacciones humanas
en el trabajo en acto en la salud, deben ser permeables al
cambio, a lo nuevo, a la reconstruccién. Se podria anadir:
deben estar abiertas y ser sensibles a la interferencia de
lo no-técnico, a la sabiduria practica, tal como vimos en
la situaciéon de la Sra. Violeta. Para lograr esa apertura no
cabe exactamente una nueva tecnologia, pues, como ya se
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menciono antes, la racionalidad practica no es de naturaleza
tedrica ni técnica. Pero quiza la apertura de lo técnico a
esa racionalidad pueda beneficiarse con practicas sistema-
ticas de supervision y discusion de casos, en los servicios,
y de un modelo de formacién de recursos humanos, en las
instituciones de educacién, en que se promueva siempre la
reflexién sobre los significados éticos, morales y politicos
de las practicas de salud.

El cuidado, la salud y los colectivos humanos

No seria posible concluir el presente ensayo sin hacer refe-
rencia a un aspecto de suma importancia pero frecuente-
mente dejado a un lado cuando se trata de pensar o discutir
la cuestion del Cuidado. Se trata de la aplicaciéon de este
concepto a colectivos humanos, por un lado, y de la dimen-
sién social de los procesos de enfermarse y la construccién
de respuestas a dichos procesos, por el otro.

Casi siempre que se habla de Cuidado, humanizacién
o integralidad se hace referencia a un conjunto de princi-
pios y estrategias que orientan, o deben orientar, la relacién
entre un sujeto, el paciente, y el profesional de salud que lo
atiende, como fue el caso de la situacion practica que guid
este estudio reflexivo.

Sin embargo, al retomar la definicién aqui adoptada
acerca de humanizacidn, en el sentido de su compromiso
con valores contrafacticos validados como bien comun, se
hace evidente la inseparabilidad de este plano individual del
plano social y colectivo.

En primer lugar, porque la idea de valor en si s6lo se
concibe en la perspectiva de un horizonte ético, que sélo
tiene sentido en la convivencia con un otro, en el interés
por compatibilizar finalidades y medios de una vida que
solamente se puede vivir en comun. En segundo lugar, por-
que la propia construccién de las identidades individuales,
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las que plasman los proyectos de felicidad en cuyas singu-
laridades se debe transitar en la perspectiva del Cuidar, se
hace, como ya se ha sefialado antes, en la interaccién con
el otro, en las numerosas relaciones en que estd inmerso
cualquier individuo, incluso ya antes de nacer. En tercer
lugar, y lo que interesa especialmente destacar en estas ulti-
mas lineas es que no sé6lo los horizontes normativos que
orientan los conceptos de salud y enfermedad se constru-
yen socialmente, sino que los obstaculos a la felicidad que
permiten identificar estos horizontes son también fruto de
la vida en comun y sélo colectivamente se logra construir
efectivamente respuestas para superarlos.

En efecto, desde la aurora de la Modernidad emergio,
junto a una conciencia histdrica de la existencia humana,
la conciencia de que el enfermarse era algo también his-
torica y socialmente configurado; de que tanto los deter-
minantes del enfermarse como los saberes e instrumentos
técnicamente dirigidos a su control son fruto del modo
socialmente organizado que tienen hombres y mujeres para
relacionarse entre si y con su entorno (Rosen, 1994). Por
ello, no tiene sentido pensar en los valores contrafacticos
asociados a la salud sin el caracter social de esa experien-
cia. Los hechos en funcién de los cuales se construyen
esos valores s6lo pueden comprenderse en relacién con los
contextos de interaccién de donde emergen, sus mediacio-
nes simbdlicas, culturales, politicas, morales, econdémicas y
ambientales. Las respuestas técnicas y politicas al proce-
so de enfermarse también son resultado de esos mismos
contextos, reclamando el mismo tipo de comprensién. La
distribucién de los recursos para la proteccion contra las
enfermedades, la recuperacién a partir de ellas o la mini-
mizacién de impactos negativos sobre la vida, tanto como
la propia concepcién y operacién de dichos recursos, son
igualmente productos de la vida social, en la cual finalidades
y medios son continua e interactivamente reconstruidos.
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Por ello, para la construccién del Cuidado, tan impor-
tante como invertir en la reflexién y transformacién de las
caracteristicas de las interacciones interpersonales en los
actos asistenciales y a partir de los mismos, es sumergirse,
una vez mas y cada vez mas, en las raices y significados
sociales de las enfermedades en su condicién de obstaculos
colectivamente puestos a proyectos de felicidad humana y
de forma articulada, de la disposicién socialmente dada de
las tecnologias y servicios disponibles para su superacion.
En ese sentido, en la produccién sobre el Cuidado, se consi-
dera de fundamental relevancia la articulacién de iniciativas
tedricas y practicas que vinculen los cuidados individua-
les a aproximaciones de corte sociosanitario (Ayres et al,
2003; Paim, 2003).

Ya sea pensando en diagnésticos de situacidn, plani-
ficacién de acciones y monitoreo de procesos y resultados
relativos a determinado problema o situacién de grupos
poblacionales especificos, o enfocando la organizacién de
los servicios y las estructuras tecnoldgicas para respuestas
sanitarias en un sentido mas general, un abordaje sociosani-
tario guarda estrecha relacién con las perspectivas recons-
tructivas del Cuidado, y viceversa.

Por un lado, las transformaciones orientadas por la
idea de Cuidado no podran concretarse como tecnolo-
gias ampliadas sin cambios estructurales que garanticen las
reclamadas condiciones de intersectorialidad e interdisci-
plinaridad. La propia interaccion propuesta entre diferentes
normatividades tendra condiciones mas limitadas de rea-
lizarse si no se traen a escena horizontes necesariamente
colectivos o sociales en su concepcién y expresion, como los
configurados en el campo de los derechos, la cultura, la poli-
tica, etcétera. Asimismo, si la organizacién del sector de la
salud no se prepara para responder a los proyectos de vida
(v sus obstaculos) de los diversos segmentos poblacionales
beneficiarios de sus servicios, la posibilidad de Cuidar de
cada individuo no pasara de utopia, en el sentido negativo.

teseopress.com



Prevencion, promociéon y cuidado e 137

Cuando se busca, por otro lado, una aproximacién no
tecnocratica a las cuestiones de diagndsticos e intervencién
en salud a escala colectiva, cuando se busca democratizar
radicalmente la planificacion y la gestion de las institucio-
nes de salud y sus actividades, cuando se busca, en fin, una
respuesta social a los diversos retos de la salud, no se puede
prescindir del dialogo con los sujetos “de carne y hueso” que
constituyen esos colectivos.

Por eso, se afirmé al comienzo, que la humanizacién
pasa por la radicalidad democratica del Bien comun.

No se Cuida efectivamente a individuos sin Cuidar
poblaciones y no hay una verdadera salud publica que no
pase por un atento Cuidado de cada uno de sus sujetos.
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Escenas de la vida cotidiana

Metodologia para comprender
y disminuir la vulnerabilidad en la perspectiva
de los derechos humanos

VERA PaIvA!

Muchos textos que reflexionan criticamente sobre las prac-
ticas en salud insisten en la urgencia de considerar la sub-
jetividad de los usuarios y su contexto sociocultural - en
especial los contextos de pobreza, relaciones de género,
raza y religiosidad. Sin embargo, luego de décadas de esta
evaluacidn, llama la atencién cuan raramente se valorizan,
en el planeamiento y dindmica misma de los procesos de
trabajo de prevencién y cuidado, los datos sobre las deter-
minaciones sociales, psicosociales y estructurales relevados
en la investigacion.

Este texto aborda la metodologia que ha producido
narrativas como la del episodio referido mas abajo, com-
partida por una mujer negra, y pretende contribuir en esa
direccién. La primera parte sintetiza los rasgos de las prin-
cipales referencias tedricas de la metodologia de las esce-
nas — la perspectiva emancipadora y multicultural de los
derechos humanos, la vulnerabilidad y el construccionismo

1 Profesora del Instituto de Psicologia y Co-coordinadora del Nucleo de
Estudios para la Prevencién del Sida (NEPAIDS) de la Universidad de San
Pablo.
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social. La segunda parte incluye ejemplos de (inter)acciones
en el campo de la prevencién y el cuidado cuyo proceso
de trabajo incluy6 el relevamiento, descripcién y descodi-
ficacién de escenas, sus escenarios y contextos sociocul-
turales, para ilustrar cémo la metodologia de las escenas
puede contribuir a la comprension densa de la dinamica de
la vida cotidiana y sus determinaciones sociales, en cuanto
establece modos de interactuar en la prevencién y promo-
cién de la salud que amplian la participacién de usuarios
y comunidades.

El dia que él volvié a casa

Fue un dia importante para mi... estaba con él acostada en
el piso, para que las aberturas por los panos que separan la
cama del resto de nuestra habitacién no estropeasen nues-
tra intimidad. No habia nadie, los nifios estaban en casa de
[amiga], pero ain sentia en la punta del seno la presencia
de [hija] que amamantaba... ;o era excitacién? El me aga-
rraba duro y medio réapido... [Cuando se pidi6 salir y mirar
la misma escena de fuera] Vi... preferfa més delicadeza; él
era mi hombre y yo “su” mujer, no una mujer cualquiera...
Entendia la prisa en su lugar. Tantos meses fuera de casa,
sintiendo deseo. No sé qué hacia en la prisién con eso... Yo
le gusto, pero no sé si me percibe, yo, ssabe? Extrafo... veia
claramente. Como si los tipos de la prisién estuviesen alli con
nosotros, un ruido de hombres, constante... que se mezclaba
con los ninos jugando alld fuera. Al momento de la escena,
no vi nada de eso... estaba alli sintiendo el abrazo... Como
si yo quisiese que él fuese un hombre del tipo que usa cre-
ma en las manos... como hago después que lavo los platos,
cuando tengo maés dinero... Cuando nos pediste [imaginar la
misma escena y] volverse mas rico o mdas pobre, fue como
si la imagen de la escena que veia explotase en la pantalla y
apareciese otra inmediatamente... me gustd ver cémo seria
rica asi, y tener un cuarto separado sélo para nosotros dos, y
aquella cama inmensa con sdbanas de seda, tal vez una media
luz, asi “chic”, y una empleada paseando con los nifios en un
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parque mientras haciamos amor... [Después de imaginar la
misma escena y cambiar la raza] Ser blancos fue dificil de
imaginar. Senti una rabia... pensar que entonces él, proba-
blemente, no habria permanecido en la prisién... [Después
de imaginar cambiarle el sexo, si él fuese mujer] Encuentro
dificil estar con una mujer, pero consegui imaginarme echada
ahi, mm... No sé si iria a gustarme. Seria posible, pero no ahi,
ino en mi casal... [E imaginar que él podia ser una persona
viviendo con VIH?]... {Qué idea esal, pensé. Y, por dentro,
grité, me helé, jy lo empujé sin querer! {Se terminé cualquier
excitacion y clima! Claro, scdmo no pensé en eso? Fui dicien-
do: ‘Idiota, scémo haces eso conmigo?” ;Por qué... por qué?
¢Dénde anduviste, no pensaste en mi ni en tus hijas? ‘En la
prision!” Creo que decia eso... Me quedé muy sorprendida
con mi reaccidén... no tengo prejuicio, ni de mujer que hace
sexo con mujer, ;no? Pero, fue lo que senti... ;Y voy a tener
que hacerme el anélisis! sDdénde se hace? Vi la campaiia de la
television, pero no me acuerdo mas.

(Narrativa compartida en un grupo de capacitaciéon de
multiplicadoras en prevencion, resultado de la imaginacion
activa sobre una escena sexual)

En los enfoques de derechos humanos y vulnerabilidad
a la enfermedad, la participacién es un principio funda-
mental y, en consecuencia, los proyectos de intervencién
que ilustran este texto tuvieron como objetivo colaborar
con personas, grupos y comunidades en la reflexién cri-
tica sobre sus interacciones cotidianas y sus sentidos, los
personajes que habitan sus vidas y sus practicas, asi como
sobre la experiencia con acciones y programas de salud. En
esta perspectiva, se concibe los participantes del encuentro
con profesionales como sujetos de su vida cotidiana y suje-
tos de derechos, en la prevencién o el cuidado. Esta meto-
dologia, desde sus primeras experiencias en la década del
noventa, busca contribuir a la renovacion de las practicas en
salud que definen usuarios como “blancos (targets)” de sus
propuestas pre-diseiadas que no consideran sus contextos
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especificos. Es decir, conciben a las personas o grupos como
consumidores de practicas y valores predefinidos por el
profesional (Paiva, 2000, 2002).

El objetivo de este capitulo es inspirar la practica.
Aunque no pretenda recuperar la historia de los campos
tedricos, conceptos y autores comprendidos en esta meto-
dologia, se espera orientar al lector en esa lectura.

Concepciones implicadas en la metodologia de las
escenas

La metodologia de las escenas fue producida en el interior
del movimiento llamado construccionismo social, que se
ha dedicado a desnaturalizar, comprender y analizar la
desigualdad social, especialmente en el campo de los estu-
dios de género y sexualidad (Paiva, 2008). La respuesta
brasileia al sida estuvo inspirada por las pedagogias cons-
tructivistas y criticas en la salud, en especial por la tradi-
cién representada por Paulo Freire,? y podria incluirse en el
campo de las practicas de investigacion e intervencion psi-
cosocial desde una vertiente dramatirgica de la psicologia
social construccionista,?

En el campo de las teorias y modelos para la inter-
pretacion e intervencion social y psicosocial mencionados
arriba, raramente se afirma que las metodologias sean ver-
daderas o falsas. Es mas interesante identificarlas como mas
o menos ttiles (Cuadro 1).

2 Seffner, Donato y Monteiro (en antologia, vol. 3).

3 Algunos autores categorizan la posicidon epistemoldgica construccionista,
marcada por la obra seminal de Berger y Luckman (1973) y por los autores
que se oponen a las teorias objetivistas del significado, en dos vertientes. En
la clasificacién de Schwandt (2006) localizariamos la metodologia de las
escenas que llama de “construccionismo débil”, porque evita la visién fuerte-
mente relativista del “construccionismo fuerte”, donde cualquier interpreta-
cién puede ser adecuada.
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Cuadro 1: ;Qué es una metodologl’a?4

Metodologia es el camino escogido para ajustar las
practicas a lo largo de una accién o interaccién. Esta
apoyada en teorias y principios que le permiten com-
prender un fenémeno antes de intervenir. Es decir, es
el modo en que planeamos y ejecutamos ese camino,
donde se ajustan acciones y técnicas, la organizacidon
de las dinamicas y la interaccién. La metodologia ele-
gida implica:

a. una preferencia sobre el foco, la unidad principal
de analisis y de la accion y los tipos de casos y eventos
que escogemos;

b. una fina sintonia y articulacién con la teoria o
con el campo tedrico que abrazamos para interpretar la
realidad social, la vida cotidiana y los contextos inter-
subjetivos;

c. una definiciéon de dispositivos y estrategias para
enfrentar los problemas identificados;

d. una definicién de pasos a seguir, un plan y sus
procedimientos.

La claridad sobre la metodologia utilizada permite
evaluar cada accién de salud, mantener una guia en el
proceso permanente de corregir su rumbo, redefinir
los pasos. Contribuye a innovar la practica, la técnica
y la teoria delante de cada obsticulo o nuevo descu-
brimiento.

La metodologia de las escenas aspira a facilitar la escucha
profesional, garantizar un didlogo informado por el saber
del profesional de salud, de un lado, y por la comprension
conjunta y profunda de la realidad del usuario, del otro.

4 Esa definicidn refleja definiciones sobre metodologia de la investigacion. El
recurso de las escenas ha sido bastante productivo en el proceso de colecta
de datos que antecede a la intervencién psicosocial.
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En una sesién de consejeria en enfermedades de transmi-
sién sexual/sida, por ejemplo, la charla sobre las escenas
de sexo sin preservativo vividas estimula, con el apoyo del
profesional, a compartir la dindmica de la vida sexual y a
que cada persona comprenda mejor sus practicas sexuales
mas o menos seguras. El usuario del servicio puede, con el
apoyo del técnico, adaptar el discurso de la prevencién a su
escenario cotidiano y las relaciones que esta viviendo. En
el ambito del cuidado de la persona viviendo con VIH, la
charla sobre escenas de tomas de medicacién promueve el
dialogo sobre la dinamica de la adherencia al tratamiento,
que siempre implica algo mas que seguir una receta. Por
ejemplo, se relevan episodios en que no se tomo la medica-
cidn, cudles han sido las escenas “faciles” que garantizaron
la toma de medicaciéon en aquella semana, analizadas en
conjunto con cada persona y desde diversos angulos — del
punto de vista de su trayectoria personal en los servicios,
de los sentimientos presentes en cada escena de toma, asi
como de la comprensién de la discriminacién y estigma-
tizacién social asociadas al sida, en el contexto familiar y
el trabajo (Nemes, Santos, Nasser y Basso, en la antologia).
La discusion publica de las escenas observadas y relevadas
por los “agentes locales” en los procesos de trabajo con
las comunidades ha ilustrado vivamente la vulnerabilidad
social y programatica especificas de un segmento poblacio-
nal o territorio. Por ejemplo, en proyectos de prevencién en
municipios turisticos, la discusién de escenas de interaccién
entre turistas y residentes locales moviliz6 acciones inme-
diatas, no gubernamentales y de sectores gubernamentales,
para garantizar el derecho a la prevencion y atencidn inte-
gral de los jévenes de dichas comunidades.

Al abordar las escenas de la vida cotidiana, la inspira-
cién de la vertiente dramatirgica de las teorias construccio-
nistas, que aspiran a desnaturalizar la desigualdad social, se
traduce en una herramienta para procesos de trabajo cuya
referencia ético-politica es la proteccién y promocién de los
derechos humanos para la disminucién de la vulnerabilidad
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ala enfermedad (Ayres, Paiva, y Franca Jr., en este volumen).
Con el apoyo de la perspectiva emancipadora y multicultu-
ral de los derechos humanos discutida mas abajo, las perso-
nas son tratadas dialégicamente como “sujetos de derecho
en escena’, manteniendo el foco en la dinamica psicosocial
y estructural que produce la enfermedad.

El enfoque emancipador y multicultural de los
derechos humanos

El preAmbulo de la Declaracién Universal de los Derechos
Humanos establece que las personas nacen libres e iguales
en dignidad con derechos inalienables que fundamentan la
libertad, la justicia y la paz en el mundo. En el momento de
su proclamacién por la Asamblea General de las Naciones
Unidas en 1948, se afirmaba como autoevidente la nocién
de dignidad; evidencia que desde entonces ha sido debatida
en varias arenas politicas.

A lo largo de la segunda mitad del siglo XX, por
ejemplo, las experiencias latinoamericanas y africanas de
resistencia a las dictaduras militares y al colonialismo euro-
peo enfatizaron nociones de dignidad asociada a la justicia
social, definida en términos de derechos y ciudadania. En la
década del ochenta, la mayor parte de esos paises incluia el
acceso a la prevencidn y al tratamiento en materia de salud
como derecho universal, parte esencial de la ciudadania que
se queria construir basada en la amplia garantia de derechos
civiles y politicos. En la década siguiente, el fin de la Guerra
Friay la caida del Muro de Berlin estimularon nuevamente
el debate sobre derechos de los dos lados del muro y en los
diversos organismos de las Naciones Unidas. En las varias
Conferencias de la ONU y en los paises miembros en donde
el debate trat6 la condicién de las mujeres, por ejemplo,
quedd clara la coexistencia histérica, mas o menos tensa,
de diferentes nociones de autonomia y dignidad asociadas a
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la nocién de humanidad.® Al mismo tiempo, la emergencia
de la pandemia del sida dejaba claro que el campo de la
sexualidad es uno de los terrenos mas representativos para
la disputa sobre nociones de igualdad, libertad y dignidad.
En los noventa, se fortalecié la nocién de que la dignidad
y libertad de las mujeres dependen de la ampliaciéon de su
autonomia, de su derecho a la no discriminacion en el acce-
so a la educacidn, el trabajo, la salud y a la sexualidad libre
de restricciones, entre otros derechos. La nocién de “dere-
chos sexuales”, por otro lado, permanecié polémica (Paiva,
Ayres y Gruskin, 2010).

El mundo cambia por accién de hombres y mujeres
que hacen la historia, y el lenguaje de los derechos huma-
nos expresa bien el debate sobre la construccién social de
la realidad. Es decir, deja claro que los parametros de la
organizacién social, de lo que definimos como deseable o
inaceptable en cada época, sera siempre una construccién
discursiva y expresiva de un tiempo histérico. En el cam-
po de la sexualidad, el debate sobre el matrimonio entre
personas del mismo sexo en el Supremo Tribunal Federal
de Brasil en 2011, por ejemplo, validé el discurso de los
derechos como mas relevante para las politicas de un estado
laico que el discurso de la religiosidad cristiana, o el discur-
so académico que recurria a una “verdad natural” sobre el
sexo “normal”. El voto vencedor del Ministro Ayres Brito
legitim6 otras referencias para las nociones de humanidad y
sociabilidad brasileras: “propésitos de felicidad” diferentes
a ser respetados.®

En ese contexto, permanece la cuestion: por un lado,
el andlisis de la vulnerabilidad a la enfermedad describe la
desigualdad entre los sexos como importante para su pro-
duccién social, al tiempo que asumimos que es politica y éti-
camente inaceptable la discriminacién de derechos basada

5  Me gusta pensar en la fuerza de la expresion mujeridad.
6 El texto del voto de Ayres esta disponible en:
http://www.stf.jus.br/arquivo/cms/noticiaNoticiaStf/anexo/ADI4277.pdf.
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en una idea de naturaleza universal y normal para los sexos.
Por otro lado, reconocemos que las personas abrazan valo-
res y religiones diversos, libertad también garantizada por
ley. ;Cémo sostener nociones de igualdad y garantizar la
protecciéon de derechos en las practicas en salud?

En el debate sobre derechos desde los afios noventa,
Boaventura de Sousa Santos propuso una “concepcién mul-
ticultural de derechos humanos” que adoptamos en la meto-
dologia de las escenas. "Como sintetizaremos en los proé-
ximos parrafos, su concepcidén reconoce el dilema que
enfrentamos entre las exigencias de reconocimiento de la
diferencia y la afirmacién de la igualdad en la promocion
de derechos, sin perder de vista la dimensién al mismo
tiempo universal y particular, global y local, de los dere-
chos humanos.

De Sousa Santos (2003) interpela la pretension uni-
versalista de la Declaraciéon de los Derechos Humanos de
1948 al recordar que existen diferentes concepciones de
dignidad humana que coexisten en grupos caracterizados
por tradiciones culturales diferentes, como el dharma, de la
tradicién hindd, o la umma de la tradicidon islamica.® Lla-
ma la atencién sobre el hecho de que todas las culturas

7 Desde su juventud, Boaventura de Sousa Santos participé de la resistencia a
las cuatro décadas de dictadura portuguesa salazarista y del reconocimiento
de la autonomia y la libertad de las colonias africanas.

8  De Sousa Santos (2003) cita a Panikkar para definir que, en la tradicion hin-
du “dharma es lo que sustenta, da cohesion”. En esa tradicién “la justicia da
cohesioén a las relaciones humanas; la moralidad mantiene a la persona en
armonia consigo misma; el derecho es el principio del compromiso en las
relaciones humanas; la religion es lo que mantiene vivo al universo; el des-
tino es lo que nos vincula al futuro; la verdad es la cohesidén interna de las
cosas. Un mundo, donde la nocién de dharma es central y casi omnipresen-
te, no estd preocupado en encontrar el “derecho” de un individuo ante la
sociedad, sino antes en evaluar el cardcter dharmico (correcto, verdadero,
consistente) o adharmico de cualquier cosa o accién en el complejo teantro-
pocdsmico total de la realidad” (445). Usando otra definicién del mismo
autor, la umma en la cultura islamica se refiere “a la comunidad étnica lin-
giiistica o religiosa de personas que son el objetivo del plan divino de salva-
cién” (446). Afirma que, “vista a partir del lugar de la umma, la incompletud
de los derechos humanos individuales reside en el hecho de que, sobre la
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y tradiciones tienden a distribuir a las personas y grupos
sociales en dos principios jerarquicos: el de la igualdad entre
unidades homogéneas (por ejemplo, la definicién de ciu-
dadano o extranjero) y el de la diferencia que producira
una jerarquia entre diferentes identidades sociales (entre los
sexos, entre las etnias, entre las religiones). Por otro lado,
las tradiciones culturales consideran sus valores validos (y
mejores), independientemente del contexto de su enuncia-
cidén. O sea, en la perspectiva de cada cultura, cualquier otra
sera siempre incompleta.

Entonces, el autor propone reinventar los derechos
humanos como un lenguaje de emancipacién, y con un sen-
tido distinto dado al alcance universal de la Declaracién
producida en el siglo XX. La emancipacién no seria unica-
mente la liberacién de la opresion de los estados totalitarios
(dictaduras) o de la opresién de un pueblo sobre el otro
(colonialismo), o aun, de la opresién de clase; la emanci-
pacidén, en este nuevo enfoque de los derechos humanos,
definiria un proceso permanente de develamiento de opre-
siones y exclusiones que expresan jerarquizacion (De Sousa
Santos, 2005).

La definicién plural de la globalizacién es de gran inte-
rés para comprender la epidemia del sida, cuya expansién
o respuesta institucional no puede ser pensada fuera del
contexto global. Boaventura de Sousa Santos la caracteri-
za de cuatro formas: (1) el localismo globalizado: un proceso
por el cual un determinado fenémeno local es globalizado
con éxito, como por ejemplo la marcha del orgullo gay; (2)
el globalismo localizado: un proceso de interferencia trans-
nacional en las condiciones locales, como el impacto del
turismo internacional que consume las culturas locales y
estimula el turismo sexual, aumentando la vulnerabilidad al
VIH en pequenas localidades turisticas; (3) el cosmopolitismo:

base de ellos, es imposible fundar los vinculos y las solidaridades colectivas
sin los cuales ninguna sociedad puede sobrevivir, ni mucho menos pros-
perar” (447).
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una forma de solidaridad internacional estimulada por la
revolucién de la tecnologia de la informacién y la comu-
nicacién, un modo de globalizar iniciativas y movimientos
contra la discriminacién social como, por ejemplo, las redes
de personas seropositivas por derecho al tratamiento; (4)
la defensa del patrimonio comin de la humanidad: de la biodi-
versidad, la cultura tradicional o las recién inventadas por
las tribus urbanas.

Segun el autor, los derechos humanos, tal como fueron
predominantemente concebidos en la década de 1940,
serian una forma de localismo globalizado, ya que no todas
las culturas poseen nociones de dignidad humana en tér-
minos de derechos humanos. La reinvencién del uso de
los derechos humanos deberia, en consecuencia, tomar en
cuenta que vivimos en un mundo en proceso de crecientes
globalizaciones (en plural), en el cual interactian diferentes
tradiciones culturales, todas con alguna ambicién de vali-
dez universal. Por ejemplo, para realizar la ambicién de
igualdad, paz y justicia consagrada en la Declaracién de
1948, dependeriamos siempre del didlogo entre diferentes
concepciones de dignidad humana, de un dialogo inter-
cultural.® En el contexto histdrico en que se procesan las
globalizaciones, tendremos siempre el reto de dar cuenta de
la diferencia y la igualdad en la humanidad que comparti-
mos, entre la exigencia del reconocimiento de la diferen-
cia y el imperativo de la redistribucién que no produzca y
reproduzca las desigualdades, que compatibilice derechos
colectivos con derechos individuales, que permita la reali-
zacién de la igualdad.

Tomemos esa perspectiva emancipadora y multicul-
tural para pensar el trabajo con diferentes grupos religio-
sos en el ambito del Sistema Unico de Salud (SUS) y la

9 Ese didlogo intercultural parte de un presupuesto diferente de la nocion de
“tolerancia [que] no exige un involucramiento activo con los otros y refuerza
el sentimiento de superioridad de quien habla de un auto-designado lugar
de universalidad.” (De Sousa Santos y Nunes, 2003: 31).
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prevencién en el ambiente escolar, donde se debe garan-
tizar la equidad y laicidad. '° ;Cémo promover el derecho
a la prevencién entre estudiantes jévenes con diferentes
filiaciones religiosas? ;Cémo dialogar con las diferentes
concepciones sobre femenino, masculino y conyugalidad?
¢Cémo considerar la prevencién del sida deseada por las
autoridades catdlicas, sea para el trabajo con adolescentes,
sea para parejas serodiscordantes y, al mismo tiempo, pro-
mover el uso de preservativos, una obligacién del estado
laico y un derecho del ciudadano? '' ;Cémo respetar posi-
ciones que rechazan la homosexualidad y, al mismo tiempo,
garantizar el derecho a la informacién de los jévenes que
tienen sexo con personas del mismo sexo, adeptos o no al
discurso de la emancipacién homosexual? El discurso de la
prevencioén, cuyo foco en Brasil ha sido el uso consistente
del preservativo en todas las relaciones sexuales, jno sera
incompleto y menos valioso en la perspectiva de los que
creen que la actividad sexual debe esperar al matrimonio?
¢Y en la perspectiva de quienes desisten del preservativo
como expresion de amor conyugal o de emancipacién del
control de la vida sexual?!?

El reto serd siempre garantizar encuentros para la
prevencién y promocién de la salud que reconozcan las
diferencias sin promover la desigualdad y la violacién de
derechos - el acceso a los insumos para la prevencién, por
ejemplo. Dicho de otro modo, seran mas ttiles las meto-
dologias que posibiliten que el saber técnico-cientifico,
personificado en el/la profesional, dialogue con el cono-
cimiento sobre la vida cotidiana de los usuarios, sujetos-
ciudadanos que abrazan valores diversos. Entonces, ;c6mo,

10 Sobre ese tema ver también De Sousa Santos, Almeida y Paiva, en este volu-
men.

11 Una pareja es serodiscordante cuando un/a compaiiero/a o cényuge vive
con VIH y el/la otro/a no.

12 Esas practicas son conocidas como barebacking, término utilizado para refe-
rirse al sexo sin proteccidn, sin preservativo. En inglés el término indicaba
originalmente cabalgar sin montura.
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compatibilizar la exigencia del reconocimiento de la dife-
rencia (entre hombres y mujeres, cristianos y ateos) con
acciones que permitan la realizacién de la igualdad y la
promocidn de la equidad?

Una de las respuestas mas interesantes es la valoriza-
cién del proceso, como proponen los enfoques en salud en
la perspectiva de los derechos humanos (Gruskin y Taran-
tola, 2012), en contraste con las practicas que valorizan
principalmente un resultado preestablecido, un producto,
un comportamiento adecuado que buscan recetar y mode-
lar: “juse conddén!” Como vimos, la Declaracién Universal
de Derechos Humanos considerd la dignidad como elemen-
to central en su definicién de humanidad con derechos,
aunque sin avanzar sobre la cuestion de la diversidad. El
enfoque de la “hermenéutica diatépica” de Boaventura de
Sousa Santos, sintetizada en el Cuadro 2, puede ayudar al
profesional a considerar las distintas nociones de dignidad
que son abrazadas por diferentes personas, que conviven en
el mismo barrio y ciudad, en la misma sala de clase o de
espera, como en los ejemplos mencionados arriba.

Cuadro 2. El encuentro sobre la base de la hermenéutica diatépica

Todo encuentro sobre la base de la hermenéutica dia-
topica debe estimular la practica de la interpretacion
y traduccién de las diferentes posiciones comprendi-
das en el didlogo. Comienza con el reconocimiento del
cardcter incompleto de todas las tradiciones culturales y, en
consecuencia, de todos los discursos sobre sexualidad
y salud. jEl discurso técnico sobre prevencion también
es incompleto!

Ese tipo de didlogo, tomado como intercultural,
debe tornar mutuamente inteligibles y habilitantes las
diferentes concepciones de dignidad humana implica-
das en discursos y tradiciones diversas. Al tomar en
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cuenta lo incompleto de cada posicidn comprendida en
el didlogo, se crea la disponibilidad para la construcciéon
de formas hibridas de dignidad humana. Esas formas
seran compartidas mas ampliamente.

Por lo tanto, luego de admitir que hay una historia
social que construye hegemonias, poderes y desigualda-
des, para realizar la hermenéutica diatdpica depende-
mos de la adopcién de dos imperativos interculturales
capaces de enfrentar la tension inevitable en dicho pro-
ceso de dialogo:

1. de las diferentes versiones, debe elegirse la que
representa el circulo mds amplio de reciprocidad,
la versién que va mas lejos en el reconocimien-
to del otro;

2. defender la igualdad siempre que la diferencia
genere inferioridad y defender la diferencia siempre
que la igualdad implique descaracterizacion.

Fuente: De Sousa Santos (2003) y Santos y Nunes (2003).

La metodologia que utiliza las escenas de la vida coti-
diana, comprendida en procesos basados en una herme-
néutica diatdpica, presupone didlogos referenciados en esa
concepcion de derechos humanos, asi como en el reconoci-
miento reciproco de prerrogativas y deberes de los indivi-
duos como personas libres e iguales. Presupone, como diria
Franca Jr. (2003), la comprensién de que somos comparie-
ros de derechos; o sea, cuando una persona se pretende
sujeto de un derecho, debe reconocer, simétricamente, que
los otros también lo son. Caso contrario, jseria desear un
privilegio! Ese enfoque es especialmente ttil en el campo
de la salud sexual y reproductiva, en que la intolerancia a la
diferencia se torna radical rapidamente.
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En Brasil, el sector salud esta regulado por las normas
del SUS y la educacién de los futuros profesionales de salud,
la capacitacién profesional y el control social deberian
garantizar la calidad del proceso, especialmente la acepta-
bilidad y accesibilidad, la calidad y disponibilidad de los
servicios. Pero, ;como debe planearse el proceso, la parti-
cipacién y control social? Sugerimos que, ademas de esa
concepcién multicultural y modelo de encuentro sobre la
base de la hermenéutica diatdpica, el proceso de trabajo en
tal perspectiva respete por lo menos cinco momentos, que
sintetizamos en el Cuadro 3.

Cuadro 3. Momentos del enfoque emancipador de los derechos humanos
en salud

La interaccidén salud — derechos humanos debera dar
cuenta de cinco momentos:

1. Analizar la interaccion salud-derechos huma-
nos para cada grupo y comunidad

Los indicadores de salud sexual y reproductiva son
marcadores bastante buenos de la proteccién y/o pro-
mocion de los derechos sexuales en una comunidad o
segmento especifico — por ejemplo, en comunidades
receptoras de turismo, entre homosexuales, entre jove-
nes de la iglesia evangélica o entre trabajadoras del sexo,
de una ciudad. Seran también indicadores del grado
probable de vulnerabilidad individual, programatica y
social de las personas que viven ahi y conviven con la
enfermedad.

2. Considerar que la vida cotidiana, foco central del
analisis, expresa desigualdades

Las escenas de la vida cotidiana son la puerta
de entrada mas interesante al andlisis de la vulnera-
bilidad y estan siempre permeadas por diferencias de
poder y jerarquias; por disputas sobre valores y tradi-
ciones culturales; por el contexto politico y econdmico;
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por diferencias entre personas y grupos de la misma
generacion y de diferentes generaciones; por relacio-
nes étnico-raciales y de género, entre otras dimensiones
de la vida que producen desigualdades. La desigual-
dad producida socialmente debe ser considerada en el
planeamiento de las acciones de salud, porque produ-
cen la vida cotidiana vy, casi siempre, mas enfermedad
y sufrimiento.

3. Concebir las acciones en salud como un encuen-
tro de especialistas

Cada sujeto en interaccidn es visto como un ciu-
dadano especialista en su propia experiencia cotidiana
en todos los contextos (de prevencién, de Cuidado, de
educacién en salud, en la comunidad, etc.). Los profe-
sionales son portadores del conocimiento tecnocienti-
fico que, hasta por definicidn, es también provisorio y
debe poder relacionarse con el saber cotidiano de las
personas.

4. Concebir al usuario como sujeto portador de
derechos

La participaciéon como especialista dependerd de
que cada persona se reconozca y sea reconocida como
ciudadana y portadora de derechos; sujetos-ciudadanos,
y que su ciudadania sea reconocida por los servicios de
salud, sin discriminacién de ninguno de los derechos
garantizados por la Constituciéon. En el marco de los
derechos humanos, la ciudadania no se reduce a dere-
chos del “consumidor” y la salud no se considera tnica-
mente como un producto a ser consumido.

5. Analizar la calidad de los servicios en por lo
menos siete dimensiones:
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1. la disponibilidad de los servicios, que deben
existir en cantidad suficiente para todos los
ciudadanos del municipio, garantizando el
acceso universal a la salud;

2. la accesibilidad de los servicios, que deben ser
fisicamente accesibles y no deben discriminar;
o sea, violar el derecho a la salud integral;

3. laactuacién de profesionales calificados, remune-
rados de modo justo, que garanticen informa-
cién completa al usuario, mantengan sus prac-
ticas y acciones técnicas basadas en reflexio-
nes sobre su sentido ético-politico y técnico-
cientifico basadas en evidencias, en el sentido
definido por Diniz (2012), con espacio para la
reflexién constante que les permita evaluar y
repensar las técnicas y practicas en salud;

4. la aceptabilidad de los servicios como la que
define su calidad; garantizar que se respete los
valores de las personas y la tradicion cultural
de una comunidad y grupo, asi como los acuer-
dos sobre la ética de cuidados médicos;

5. la participacién de las personas y grupos afecta-
dos por determinadas enfermedades, para que
puedan describir y contribuir a la compren-
sién profunda del contexto de la violacién de
derechos que produce la enfermedad e inter-
pelar a los responsables de su promocién y
proteccidn;

6. la difusion del conjunto de derechos garantizados
en la Constitucion para que sean relevantes para
cada problema de salud.

7. la transprogramacion y la integracién multi-
sectorial — especialmente con el sector de
la educacidn, asistencia social, trabajo, medio
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ambiente y judicial — permiten comprender las
diversas caras de la desigualdad. La integra-
cién, como sabemos, dependera de acuerdos
politicos realizados comtinmente a nivel local.

En consecuencia, el primer obstaculo a superar en la orga-
nizacién de las pricticas en salud en esta perspectiva, es
habilitar tiempo. La charla que aborda la vida cotidiana
descrita y testimoniada por usuarios requiere de tiempo y
disposicion para conversar y escuchar historias. La metodo-
logia de las escenas valoriza la produccién de narrativas
densas y depende de contextos intersubjetivos que produz-
can encuentros donde sea posible la traduccién de valo-
res distintos. Consultas de menos de 15 minutos raramen-
te producen esos contextos; los programas de prevencion
necesitan conocer y valorizar las historias de las personas
participantes.

Es delante de la vida real de las personas, de cada
contexto y comunidad, y sobre la base de la nocién de
derechos como prerrogativa y deber de todos, que el cono-
cimiento técnico admite su caracter incompleto y deja de
ser recetador y moralizador — igual para todos y todas. La
participacion de las personas y grupos afectados, concebidos
como sujetos-ciudadanos de las acciones de salud, por con-
siguiente, es el elemento clave que garantiza todas las otras
dimensiones del enfoque, especialmente la aceptabilidad de
las acciones de prevencion y/o Cuidado.

Ademas de esos principios para la accion, existen otros
campos tedrico-practicos que necesitan ser movilizados.
Como veremos, fue a comienzos de los noventa, al experi-
mentar un modelo de prevencién del sida con jovenes inte-
grado a las concepciones construccionistas sociales de la
sexualidad, que probamos la metodologia de las escenas.
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El construccionismo social: guiones sexuales, escenas,
escenarios y contexto sociocultural

Los autores del campo socio—construccionista que, en las ulti-
mas décadas y en todos los continentes, han producido
evidencias sobre la construccién social de los géneros y
la sexualidad, lo hicieron interpelados por su compromiso
con la desnaturalizacién de la desigualdad entre varones y
mujeres, y la proteccion de las personas afectadas por la dis-
criminacion de sus derechos, especialmente asociada a las
identidades de género y su actividad sexual. !* Para validar
ese nuevo paradigma de concepcién sobre los sexos — los
femeninos o masculinos, las sexualidades y los erotismos —
la eficacia de las nuevas préacticas de prevencién y cuidado
en salud reproductiva y VIH/sida intensificaron la reflexién
critica sobre los limites de las concepciones esencialistas.
La reflexion critica sobre la desigualdad de género se
asocid a la investigacion construccionista que describié la
inmensa diversidad en las practicas sexuales, creencias y
sabidurias “nativas” de varios paises (Aggleton y Parker,
2010; Parker y Aggleton, 1999, 2007). Ademas de documen-
tar diferentes discursos y practicas, singulares o hasta rela-
tivamente aisladas en varias regiones del mundo, ese campo
ha descrito variaciones locales significativas que reinter-
pretan matrices de larga tradiciéon, como la de la religio-
sidad cristiana. Desde el final del siglo XX, las sexualida-
des inéditas — en general producidas en territorios urbanos
o en el ciberespacio — despertaron especial interés. Estas
se multiplicaron contemporaneas a los discursos técnicos
de la prevencioén, y son diseminadas en redes de sociabi-
lidad locales o, a veces, internacionales. En consecuencia,
el trabajo académico de ese campo ha sido crucial para la

13 En inglés también se usa constructivism y social constructivism, que algunos
traducen como constructivismo.
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comprensién de la vulnerabilidad social y culturalmente
especifica a la infeccidon sexual por el VIH en el marco de
los derechos humanos.

El construccionismo social se afirmé en oposicién al
paradigma sexoldgico (Paiva, 2008). Desde el siglo XIX y a
lo largo del siglo XX, la aspiracién de la sexologia fue des-
cubrir o revelar “la” verdad sobre la “esencia” o la “natu-
raleza del sexo” inscrito en el organismo psicobiolégico.
Se buscaba describir un sexo “normal” en oposicién al
“anormal/enfermo/perverso” para fundamentar précticas
técnico-cientificas y politicas en el campo del control del
crecimiento poblacional y de la promocién de la salud men-
tal y, mas recientemente, sexual. El paradigma sexoldgico se
interes6 primero por la sexualidad definida como proble-
ma, como “disfuncién” sexual o mental (el “homosexualis-
mo” es una de ellas), o por la epidemiologia de “comporta-
mientos de riesgo” o de los “grupos de riesgo”, como en el
caso del sida. Las practicas y procesos de trabajo derivados
de esa sexologia son casi siempre inspirados en psicologias
socio-cognitivistas, que buscan entrenar actitudes y cam-
bio de comportamientos, o en los psicoanalisis hegemodni-
cos, que focalizan la dindmica de la libido y la subjetividad
intrapsiquica basandose en la interpretacién de la escucha
del paciente. Los comportamientos sexuales a modificar en
direccién al sexo seguro, o la “disfunciéon sexual” son las
unidades de analisis. Cuando esas vertientes definen educa-
cidén sexual, tratan de la promocién del desarrollo psicose-
xual “sano” (genital y heterosexual o sin riesgo), por medio
de pedagogias que no consideran las desigualdades sociales
— de clase, raza/color o de género, por ejemplo.

¢Seria aceptable definir positiva y sustantivamente “la”
salud sexual?'* Desde la perspectiva de la hermenéutica
diatdpica, es verdaderamente extrafio afirmar que hay una
opcién maés “sana” para todos y todas en el campo de la
sexualidad.

14 Puede leerse un debate sobre salud sexual en Paiva, Ayres y Franca Jr (2004).
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De modo alternativo, el campo construccionista discu-
te la centralidad de los diversos escenarios culturales que
operan como guias, escenarios siempre en movimiento por-
que son socialmente construidos. En un texto publicado
originalmente en 1984, Simon y Gagnon (1999), autores
candnicos de este construccionismo que aborda la sexua-
lidad, definieron los escenarios culturales como una sintaxis
operante para la sexualidad a nivel de la vida colectiva,
donde las instituciones y los arreglos institucionalizados
son también sistemas de signos y simbolos. Dijeron que la
sexualidad se realiza por medio de guiones, guiones de tipo
interpersonales, intrapsiquicos, o abstraidos al nivel de los
escenarios culturales, para que la conducta sexual — el com-
portamiento sexual necesariamente inmerso en sentidos y
significados — pueda suceder. Los guiones son “metaforas
para entender la produccién de los comportamientos com-
prendidos en la vida social”. En la actividad social, dicen
los autores, “la puesta en acto de virtualmente todos los
papeles debe, directa o indirectamente, reflejar el conteni-
do de escenarios culturales apropiados” (Simon y Gagnon,
1999: 29).15

En la metodologia de las escenas, el escenario cultural
a entender comprende hasta el espacio fisico que enmarca
cada escena, su accién dramatica en el escenario (material)
cargado de sentidos (la cama en casa, el cuartito alquilado,
la calle, el parque, el cuarto oscuro, el baile). Los guiones que
compartimos en cada escenario cultural no son resultado
de instintos corporales o impulsos que tendrian un sentido
universal o normal, como concebiria la sexologia. Sus signi-
ficados fueron interiorizados en base al escenario cultural
de la socializacion desde la infancia — en casa, la escuela, la
iglesia o por los medios de comunicacién. Sabemos que se
adaptan a lo largo de la vida a diversos estados conyugales,

15 En inglés: “The enactment of virtually all roles must either directly or indi-
rectly reflect the content of appropriate cultural scenarios.” (29). Esta y otras
citas de los autores son traduccion nuestra.

teseopress.com



162 e Prevencion, promocién y cuidado

expresan la especificidad cotidiana de un grupo social, se
singularizan a lo largo de la trayectoria de una persona y
cada encuentro interpersonal, en aquel escenario material
(palco) de aquel escenario (cultural), a las personas presentes,
al sentido que se atribuye a cada personaje en escena (mari-
do, amante, pareja sexual que se ve a menudo, “la seductora’,
la trabajadora sexual), a las practicas y acciones que aquel
contexto intersubjetivo particular moviliza, cargado de sen-
tidos (placer, obligacion, hébito, traicidn, violencia, poder).
La actividad sexual no puede, por consiguiente, reducirse
al cuerpo anatémico y fisiolégico ni a un comportamiento
extraido de su dimensién simbdlica y contextual.

Si una persona se distancia de su primera socializacién
en sexualidad, precisara familiarizarse con los guiones sexua-
les tipicos del nuevo escenario cultural. En algunas trayecto-
rias — la de un brasilefio que se identifica como homosexual
o se convierte a una religién fundamentalista — el proceso
es de resocializacién. Los guiones para el sexo varian segin
los escenarios de distintos segmentos sociales.!® Una mis-
ma cabina de camién, por ejemplo, puede ser el escenario
de diferentes escenas congruentes con el escenario sexual
especifico de la cultura camionera brasilera. El camionero
al tener sexo en la cabina, muy probablemente, practicara
sexo anal solamente con la amante, y usara preservativo
mucho mas frecuentemente con la prostituta quien, a su
vez, nunca sera besada como la esposa, que usa pildora y no
condén. Segtn un estudio hecho con camioneros de rutas
cortas (Villarinho, Bezerra, Lacerda y Paiva, 2002), los guio-
nes sexuales variaban de modo semejante segiin cada uno

16 Algunos llamarian esa multiplicidad de guiones y escenarios que surgen en
el mundo globalizado como “subculturas sexuales”, término que en portu-
gués nos resultaba extrano y estigmatizante.
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de estos “tipos” de comparfiera, también entre los hombres
que trabajaban en rutas de un dnico dia, no sélo los que
permanecian muchos dias fuera de casa.!”

Ese es el reto: cuando esperamos que las personas
informadas sobre la epidemia del sida se prevengan, gene-
ralmente estamos pidiendo que modifiquen escenarios cul-
turales y los guiones incorporados en la interaccién social,
a veces por siglos. El amor conyugal se entiende como pro-
tector de todos los males, exige entrega y confianza, discur-
so que dificulta el uso del preservativo, aunque éste ya sea
parte del escenario cultural donde los jévenes del siglo XXI
fueron socializados y, en consecuencia, haya sido ensaya-
do como guién intrapsiquico. Los muchachos homosexuales
también fueron socializados en ese sentido del amor y, en
este caso, el discurso de la prevencién no cuenta con el
temor a la gestacién vivido en la escena sexual por jove-
nes novios heterosexuales. Las chicas, por otro lado, no
usan ellas mismas el preservativo masculino y dependen
mas intensamente de otro recurso-insumo, momento fun-
damental del guion sexual: el convencimiento del compa-
nero. Todavia estamos socializados en guiones tipicamente
femeninos y masculinos, guiones de género (Paiva, 1999).

En otras palabras, cuando se espera la incorporacién
del discurso de la prevencion, el reto para cada persona es
tornarlo congruente con su formacién religiosa, la sociali-
zacién en una identidad social de género, un contexto con-
yugal o de clase social, mas o menos recursos programaticos
y sociales. En muchos casos, jse trata de resocializacion!

Simon y Gagnon ya identificaban en la década de
1980 que los valores y sentidos de la sexualidad, cada vez
menos compartidos de modo general en las sociedades de
escenario cultural menos coercitivo, raramente predicen el

17" La literatura epidemioldgica y sexoldgica internacional identifica las rutas
largas como factor que determina “comportamientos de riesgo” entre
camioneros, sin comprender su dindmica psicosocial.
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comportamiento real. '® Para comprender la falta de cohe-
rencia entre el escenario cultural abstracto y la situacién
concreta, idearon los guiones interpersonales que transforman
cada actor social en guionista de sus guiones, actor-guionista
que adapta material cultural en contextos particulares y
toma en cuenta la calidad también pautada del comporta-
miento de los otros. Adicionalmente, el actor ensaya inter-
namente sus deseos multifacéticos y considera sus voces
internas usando la imaginacién y fantasias, guiones intrapsi-
quicos (Simon y Gagnon, 1999).

En tiempos del sida, la perspectiva construccionista,
que concibe la sexualidad como una actividad social como
cualquier otra, y en consecuencia una performance social-
mente construida en cada momento histdrico, nos ayudaba
a pensar en el desafio de la resocializacién para el sexo
seguro y la negociacién del preservativo como el reto de
cada escena. El construccionismo ha sido ttil a la ambicién
de respetar derechos, concibiendo la experiencia humana
como diversa, sin la pretensién de moralizar o normativizar
a priori cualquier practica o concepcién de lo que sea bueno,
sin la presuncién de definir técnico-cientificamente qué
comportamientos “sanos” deben ser indicados, resistiendo
a cualquier jerarquizacién sustantiva de la humanidad.

La metodologia de las escenas, con la cual trabajamos
desde el proyecto desarrollado en la década de 1990 (Paiva,
1996, 1999, 2000), fue resultado de nuestra colaboracién
con jovenes en ese cuadro conceptual. Técnicos y usuarios
dependen de la comprensién profunda de los escenarios
culturales y redes relacionales que sostienen los guiones que
hacen circular el virus. Entonces, el proceso busca traer la
vida sexual cotidiana y las escenas sexuales de las perso-
nas concebidas como sujetos de derechos sexuales que, con
autonomia y libertad, utilizaran los varios discursos sobre la
sexualidad a los que tienen acceso en su escenario cultural

18 A las sociedades de escenario cultural menos coercitivo los autores llaman
“sociedades post-paradigmaticas”.
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como guionistas, que llamamos sujeto sexual. Concebimos a
ese actor-guionista como sujeto de derechos en escena, toman-
do la escena sexual (y no los guiones o el escenario cultural)
como la unidad mas interesante para pensar la prevencion.

Cuadro 4. Sujeto sexual y ciudadania

La nocién de sujeto integra la nocién de agente con
el horizonte de construccion de la ciudadania, derecho
a la e influencia en la sociedad. El sujeto sexual inicia
la comunicacidn, se defiende de abusos, busca activa-
mente informaciones y servicios a los que tiene dere-
cho, actividades que, seguramente, definen su mayor
probabilidad de usar el preservativo — adherencia que
debe ser parte importante del trabajo con comunidades
mas vulnerables, pero no su tnico indicador de éxito
o foco exclusivo. El dominio del sujeto sexual incluye
en la practica:

+ Desarrollar una relacién consciente y negocia-
da con la cultura sexual y de género;

+ Desarrollar una relaciéon consciente y negocia-
da con los valores familiares y del grupo de
pares y amigos;

+ Explorar (0 no) su sexualidad, independiente-
mente de la iniciativa del/de la companero/a;

+ Ser capaz y tener el derecho de decir “no”;

+ Ser capaz de negociar practicas sexuales y
su placer, consensuales y aceptables por el/la
compaiiero/a;

+ Ser capaz de negociar sexo mas seguro y pro-
tegido;
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+ Conocer y tener acceso a las condiciones mate-
riales para hacer elecciones reproductivas y
sexuales (servicios de salud, andlisis, preser-
vativos, anticonceptivos, consejeria e informa-
ciones imparciales).

Se trata de un dominio especifico del yo, de una
singular integracion de los diferentes discursos sobre la
sexualidad a los que se tiene acceso, movilizada por las
interacciones de la vida cotidiana, que expresa el modo
como los sujetos realizan su ciudadania.

Fuente: Paiva (1996, 1999, 2000).

En esa perspectiva metodolégica consideramos la esce-
na, el foco y la unidad psicosocial a abordar, para que el
escenario (mas abstracto) sea descrito (codificado) y deco-
dificado (comprendido). El “sujeto en escena” ha sido la
puerta de entrada mas interesante a la observacién y auto-
observacion de guiones interpersonales en su contexto, asi
como del contexto implicado en los guiones intersubjetivos
que hacen que la vida acontezca.

Observamos que la dindmica de una escena es inica, aun
considerando el curso de una misma vida, una trayectoria
personal. Si, comparadas a las de otra persona en un mismo
escenario cultural, muchas escenas pueden parecerse, se debe
prestar atenciéon al modo en el que son representadas en
cada contexto intersubjetivo, marcadas por el lugar donde
se desenvuelven, por el momento de la vida de cada actor,
los sentimientos y sentidos que movilizan. Ese proceso de
trabajo esta facilitado por la focalizaciéon en el sujeto en
escena (en contraste con el foco en el comportamiento o en
la dimensiodn estrictamente discursiva).

Las descripciones densas de eventos y episodios comu-
nicados de modo mas completo como una experiencia,
ahondan la comprensién de la vida cotidiana compartida,
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como nos ensefiaban los cientificos sociales (Geertz, 1983,
2000; Turner y Bruner, 1986). Asi, la inspiracién de la
psicologia social interaccionista y la microsociologia dra-
maturgica concebida por E. Goffman, especialmente en su
libro sobre el estigma (Goffman, 1988), fue més valiosa e
interesante para entender la intersubjetividad especifica de
cada escena sexual que las psicologias comportamentalistas
o psicodinamicas,

En el primer trabajo de prevencién con ese enfoque,
con jovenes de San Pablo entre los aiios 1990-1993, escenas
densamente descritas nos permitian comprender la vida
sexual referida a un mismo y contradictorio escenario
sociocultural, producido por las instituciones y discursos
que trataban la sexualidad en aquella época.'” Los progra-
mas de prevencién todavia no pertenecian a ese tipo de
enfoque. Al comenzar a construir discursos y acciones de
prevencién en una epidemia que crecia a la vista de todos,
comprendimos que era necesario un tiempo mas largo de
conversacion y de didlogo, mas alla de una conferencia, asi
fuese interactiva.?® Los “talleres de sexo seguro”, una inven-
cién tecnoldgica, y la escena programatica mas importante
entre las que fueron producidas en aquel periodo, fueron
un modo de trabajar que adaptamos a esos contornos éti-
cos y tedricos.

19 Sobre el proceso de desarrollo de ese proyecto, ver el libro Fazendo Arte com
Camisinha [Haciendo Arte con el Condén], Paiva (2000).

20 No estamos proponiendo aqui largas sesiones particulares de psicoterapia
individual para todos, las cuales pueden ser utiles en varios contextos. Esta-
mos proponiendo que los 30-60 minutos, de conversacion individual o en
grupo, sean aprovechados principalmente para hablar sobre la vida cotidia-
na con la metodologia de las escenas.
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Escenas programaticas: talleres, sociodrama y la
pedagogia de Paulo Freire

Tipicamente, los talleres son sesiones mas largas de trabajo
con participantes en proyectos de prevencién o con usua-
rios del servicio de salud, con el objetivo de, por ejemplo,
aumentar la adherencia al preservativo o a la medicacién
entre personas viviendo con VIH. Como sostienen Terto
(1992), Cavalheiro y Raizer (1992) y Aldana (1992) en tex-
tos pioneros que diseminaban los guiones de los talleres
de sexo seguro para varones homosexuales y para mujeres
adultas, se trataba de una metodologia basada en ejercicios
de comunicacién grupal y debate, dedicada a educar sobre
los riesgos de la infeccién y modos de transmision del virus,
apoyar a las personas participantes para que identificasen
las opciones mas aceptables para si y para sus parejas, ade-
mas de promover practicas mas seguras y apoyar a las per-
sonas en su organizacion. Pueden desarrollase con grupos
de diversos tamanos —estudiantes jévenes en el aula, con sus
profesores, con profesionales de salud en capacitacién, con
lideres y comunidades movilizadas para la prevencidn, en
sesiones que duran, en promedio, entre 90 y 180 minutos
(Paiva, 2000; Rios; Blessa, 2012; Antunes y Garcia, 2012).
En 1989 comenzamos a adaptar los modelos existentes
de taller de sexo seguro para estudiantes. Buscibamos un
modelo mas corto que el de la actividad semanal y curricu-
lar de educacién sexual que se desarrollaba en las escuelas
de la ciudad de San Pablo y abarcaba otros temas ademas del
sida (Sayao y Silva, 1992). El reto era estructurar una meto-
dologia y derivar técnicas informadas por las concepciones
construccionistas y dramaturgicas sobre la vida sexual. Para
esto, recurrimos a las técnicas del psicodrama de Moreno
(1997), en especial al sociodrama (Blessa 2012)ANO, cuya
practica mas comun se destinaba a enfrentar el sufrimiento
mental stricto sensu. En los términos tnicos de cada joven
con quien trabajidbamos y en el contexto especifico que
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compartian, el reto era introducir el sexo protegido por el
preservativo como guién para su consideracién; una pro-
puesta derivada del saber técnico sobre prevencién del sida.

Comenzabamos usando escenas de la vida cotidiana
para deconstruir los estigmas asociados al sida y extendidos
al preservativo. Como en todo lugar donde se abordaba la
prevencion, los jovenes asociaban el condén con promis-
cuidad o traicién. Su uso los identificaria con los “grupos
de riesgo” — homosexuales y prostitutas —, con quienes no
querian identificarse. Rdpidamente, comprendimos que si
las chicas hablasen de conddn, saldrian del guién esperado
para lo femenino al que fueron destinadas en el escenario
cultural de su socializacién: deberian ser o “hacerse” las
ignorantes, ingenuas y/o “dificiles” cuando se trataba de
sexo. Ademads, la preocupacién por el embarazo era mucho
mayor que por el sida, y en caso de usar anticonceptivo,
el preservativo era abandonado. En aquella época los jove-
nes homosexuales ni sofiaban con discutir o plantear sus
escenas para el debate en la escuela. Como hasta hoy, la
prohibicién y la clandestinidad del sexo y las escenas de
sexo obstaculizaban la prevencién.

La mayoria de las mujeres relataba su dificultad para
negociar el uso del preservativo con los hombres; los jove-
nes negros nos contaban escenas donde se sentian extra-
nos con el uso de los preservativos, porque “emblanquecian
el pene”; los mas pobres explicaban que no tenian dinero
para comprar el preservativo que distribuiamos durante el
proyecto. Estabamos abordando asi mas que sus deseos o
la denominada “explosién hormonal de la adolescencia” —
la fase rebelde descrita como parte de cualquier desarro-
llo psicosocial y definida como universal por la sexologia.
La perspectiva construccionista y de los derechos huma-
nos con que trabajdbamos para interpretar y comprender
el proceso en los talleres fue evidenciando, por medio de
una multiplicidad de escenas, las relaciones de género y de
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poder, las relaciones étnico-raciales y de clase, el sexismo y
la homofobia, que estaban implicadas en la sinergia social
que los exponia al riesgo de infectarse.

Al mismo tiempo, rapidamente descubrimos que la
sexualidad en la vida cotidiana era raramente pensada, vivi-
da y descrita como consistiendo en actitudes y practicas
coherentes con opiniones y conocimientos sobre el sida.
Esto tiene sentido en los términos de los factores y cons-
tructos de la literatura epidemioldgica y la psicologia de la
salud, como “grado de autoestima”, “nivel de informacién”,
“autoeficacia para usar el preservativo”. Son abstracciones
necesarias para que los investigadores analicen las respues-
tas a los cuestionarios pero no resultan suficientemente tti-
les en contextos de desigualdad. Por otro lado, una escena
completa es mas expresiva de la dindmica de factores psico-
légicos y sociales que se actualiza en la actividad sexual.

La pedagogia critica representada por el trabajo de
Paulo Freire (que valorizaba el escenario sociopolitico y
pensaba la desigualdad) fue incorporada luego como con-
tribucién a las escenas programdticas. En la dimensién peda-
gogica del trabajo de prevencion que utiliza la metodologia
de las escenas, se sustituye la tradicional exposicién sobre
la transmisién del virus y el “sermén” acerca del uso del
preservativo por la interaccién en base a las palabras usadas
por los jévenes para describir la sexualidad, que codificd-
bamos (materializdbamos en didlogos o textos) en escenas
- reales o imaginadas, descritas en redacciones, inventadas
sobre la base de la imaginacidén activa. Juntos las decodificd-
bamos a nivel de la trayectoria personal, la interaccién viva
en la escena, o como expresion del escenario sociocultural.
La decodificacidn, definida por Freire (1978), es un proce-
so de analisis critico de la situacién concreta que busca la
concientizacién. En el caso de la prevencién, decodificdibamos
escenas de la vida cotidiana que sintetizarian la interaccién
social focalizada — escenas de exposicién al VIH -y valori-
zabamos los inéditos viables, o sea, todo lo que creaban para
reinventar la dinamica de la vida cotidiana.
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La nocidn de concientizacion, propuesta por Freire, bus-
ca la comprensiéon profunda de la realidad social decodifi-
cada que conforma la vida, y la capacidad para transformar-
la. Analogamente, y resaltando la dimensién psicosocial, lo
que buscabamos con la metodologia de las escenas era la
ampliacion de la conciencia, en los dos sentidos de la pala-
bra. Por un lado, se estimula la auto-observacion del sujeto
en escena y, por el otro, con la contribucién del profesio-
nal de la prevencién, se produce el analisis del escenario
sociocultural comprendido en la escena decodificada, que
implica conocimiento y comprensién, que juzga y hace jui-
cios normativos.?!. La conciencia buscada es algo mas que el
resultado psicoldgico resultante de la auto-observacién del
deseo, los afectos, las practicas y episodios de la vida coti-
diana de las personas, pues tiene el sentido de comprender
para,eventualmente cambiar actitudes o conductas conside-
rando esos proyectos y valores personales. En el dialogo,
los participantes se definen como sujetos de derecho a la
prevencién y al Cuidado, o sea, actores en la emancipacion
psicosocial de su vulnerabilidad al sida, especialmente en los
casos de violacién o negligencia de derechos.

Dicho de otro modo, escenas vivas recolectadas por los
participantes, codificadas al ser transformadas en narrativas
compartidas, sintetizan la experiencia viva, traen el ritmo
y el movimiento de la vida real de cada persona hacia el
centro del debate, permiten al técnico abordar la persona
en el contexto y el contexto en la persona. La comprension
conjunta de cada escena permite colaborar con cada perso-
na para que se localice en su escenario sociocultural y tam-
bién programdtico (de los aparatos sociales y las politicas
publicas). En el proceso de ampliacion de la conciencia y
movilizacién colectiva, la metodologia de las escenas con-
tribuye a iluminar los caminos para la realizaciéon de las
elecciones cotidianas a nivel personal y colectivo, asi como

21 En inglés hay dos palabras para esos dos sentidos de conciencia: conscious-
ness'y conscience.
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identificar recursos sociales y personales que puedan apo-
yar cada decision. Permite, también, identificar responsabi-
lidades en caso de la violacion del derecho a esos recursos.
Entonces, los escenarios culturales y las decisiones perso-
nales son interpretados a la luz de una hermenéutica diaté-
pica, como propuesta por Boaventura de Sousa Santos, y en
términos de la violacién o proteccién de derechos.

La metodologia de las escenas en el marco de la
vulnerabilidad y los derechos humanos

La concepcién sincrénica y dindmica de la vida cotidiana
diferencia la perspectiva construccionista de los enfoques
psicosociales mas comunes en el campo de la salud, como
aquellos basados en un uso descontextualizado del concep-
to epidemioldgico de riesgo, que busca asociar “préacticas”
(independientes de sus escenas y sentidos) a “mayores ries-
gos de enfermarse”. La metodologia de las escenas, produ-
cida desde el campo construccionista, ha sido uno de los
enfoques mas ttiles como contrapartida tecnoldgica para
los analisis del proceso salud-enfermedad en el marco de
la vulnerabilidad, marco que amplié la epidemiologia del
riesgo e introdujo més radicalmente la importancia de la
dimensidn programatica y estructural.

Sabemos, sobre la base del analisis de la vulnerabilidad,
que los obstaculos para el cuidado y autocuidado de la
salud son mas frecuentes en los contextos de mayor violen-
cia simbdlica y estructural que resultan en desigualdad. El
mayor desafio de los procesos de trabajo en esta perspectiva
ha sido reconocer el limite de las acciones en pequenos
grupos o en encuentros cara a cara para, entonces, innovar
anivel de la produccién cultural y las acciones estructurales
y programaticas; ya que, para mitigar la “sinergia de plagas”
(Parker y Camargo, 2000), dependemos de una sinergia de
intervenciones.
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En el desarrollo del marco de la vulnerabilidad en
Brasil, en consecuencia, comprendimos la necesidad de sig-
nificar la dimensién individual — inseparablemente de la
programatica y la social — como la del nivel del ciuda-
dano, concibiendo al individuo como sujeto de derechos.
Las reflexiones en el marco de la vulnerabilidad han senala-
do, por ejemplo, que la informacién para la prevencidon debe
considerar el derecho a la informacién completa y multi-
disciplinar, aspecto en el que las ciencias sociales tienen un
papel importante. Si conocemos el impacto de la desigual-
dad en las relaciones de género y raciales, asi como el de
la pobreza en el aumento de la vulnerabilidad social a la
enfermedad, esa informacién debe estar disponible para las
personas que buscan atencién a su salud, o a quienes abor-
damos en los proyectos de prevencién. Las informaciones
del tipo “los mas pobres, menos escolarizados y los negros
tienen menos acceso al andlisis del VIH”; “los menos esco-
larizados usan menos el preservativo y saben menos sobre
las formas de transmisién del VIH”; “la estigmatizacion y
la discriminacién de homosexuales, travestis y usuarios de
drogas pueden afectar su Cuidado”, son importantes para
planear la prevencion, o para que personas y grupos reivin-
diquen igualdad de acceso.

La metodologia que trabaja con escenas de la vida coti-
diana nos permite considerar las tres dimensiones, dindmi-
camente comprendidas, de la vulnerabilidad a la enferme-
dad. Todas las dimensiones que atraviesan la vida cotidiana
estan impregnadas de sentidos construidos histéricamen-
te, sentidos que se actualizan en contextos intersubjetivos,
escenas y escenarios locales. Algunas preguntas han ayuda-
do a la comprensién de las dimensiones individual, social
y programatica de la vulnerabilidad a la enfermedad en el
proceso de decodificaciéon.?

22 Tablas e imégenes en el capitulo de Ayres, Paiva y Franca Jr., en este volu-
men, completan esa discusion.
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1. Vulnerabilidad individual. ;Qué discursos sobre el
cuerpo estan presentes en cada escena? Por ejemplo,
¢cudl es el sentido atribuido a la lipodistrofia — “feo”,
“enfermo de sida™ Y los deseos, ;pueden ser contra-
dictorios? ;Cémo se expresa el poder en la interac-
cién entre las personas presentes en la escena? ;Cémo
éstas encarnan su sexo, su raza/color, su edad e histo-
ria personal? ;Como interpretar didlogos y gestos en
accion, o qué expresan del momento emocional? ;Cual
es el nivel de informacién de las personas en escena?
El nivel individual es también la dimensién del suje-
to de derechos y, por lo tanto, estd comprendida en
la vulnerabilidad social y programatica. Las personas
tienen derecho a informacién adecuada a su nivel de
escolaridad asi como informacién sobre su derecho ala
prevencion y medicacién.

2. Vulnerabilidad social. ;Cuéles son las concepciones
de ciudadania que circulan en aquel escenario social?
¢Hay garantia de trabajo y vivienda dignos? ;Derecho
a la circulacién que facilita el acceso a los servicios de
salud? El sentido de “matrimonio’, sincluye a personas
del mismo sexo? ;Los negros y las mujeres tienen igua-
les derechos que los blancos y los varones, pero sufren
mas abuso y violencia, sin tener a quien recurrir? ;Se
les garantiza la libertad de expresién y organizaciéon?
¢Los medios de comunicacién divulgan sus demandas?
¢Hay estigma y discriminacién? ;Existen mecanismos
institucionales para protestar y pedir proteccion?

3. Vulnerabilidad programatica. ;Los usuarios de dro-
gas o las trabajadoras sexuales tienen el mismo acceso
a la salud integral de calidad? ;Consiguen conversar y
aclarar dudas? ;Se les respeta su religiosidad? El habi-
tante de zonas rurales, jtiene acceso a los medicamen-
tos que necesita, la consejeria y el analisis? ;Se respeta
el deseo de tener hijos de la persona con VIH? ;Su segu-
ridad alimenticia estd garantizada? ;Las mujeres y los
jovenes tienen acceso al preservativo? ;Un muchacho
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homosexual que fue expulsado de su casa tendra donde
vivir, ;fue abordado acerca de la prevencién especifi-
ca para su orientacion sexual? ;El gobierno municipal
reconoce el sida como un problema de salud?

Todas las dimensiones de la vulnerabilidad pueden
analizarse en una escena, como veremos en los ejemplos y
sintetizamos en la figura abajo. Al colocar la escena en el
centro y foco del trabajo, al decodificarla, puede observarse
también la violacidn y negligencia de derechos que aumen-
tan la vulnerabilidad a enfermarse, asi como comprender
los sentidos que las personas atribuyen a diversas dimen-
siones de su vida cotidiana.

Figura 1. La intersubjetividad en escena nos permite analizar las tres
dimensiones de la vulnerabilidad

Las escenas cotidianas
configuran la vulnerabilidad, social, individual
y programatica

abilidad social

’

Vulnerabilidad Vulnerabilidad
individual programatica

(Intersubjetividad) (Instituciones)
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Pautas de sesiones interactivas con la metodologia de
las escenas

Entonces, ;como producir una escena? Como la del epi-
sodio que abre este texto, la narrativa sobre una escena
debe construirse por la persona que formd parte de ella,
0 que, de algin modo, es capaz de colocarse en el lugar
de un personaje de una escena probable. Puede producirse
en un encuentro educativo o clinico — de un paciente con
un nutricionista, ginecdlogo, infectélogo, asistente social,
enfermeros o de cualquier otra especialidad - e incluso ser
fruto de conversaciones individuales en una consejeria.

La produccidén de la escena se inicia por el coordinador
que estimula la imaginacion activa de los participantes con
preguntas que garanticen la construccién de una narrativa
dramattrgica recuperando la espontaneidad de lo vivido
en un ejercicio “mental” e “interno”. El coordinador incita
la actividad imaginativa buscando la descripcion detallis-
ta del espacio de la escena, la especificacion del horario,
tiempo y ritmo de la accidén, la descripcién sobre cémo
son y quiénes son los personajes. Entonces, se estimula la
descripcion del movimiento — de lo que cada personaje/actor
presente en la escena hace, dice o siente — y la investigacién
sobre los sentidos de la accion. Es muy ttil explorar cémo
cada personaje daria significado a los otros participantes
en la escena. Se busca la evocacién o la imaginacién activa
con riqueza de detalles acerca de practicas e interacciones
intersubjetivas en la perspectiva del sujeto en escena y, hasta
donde sea posible, también de los otros significativos en
aquella dindmica.

El momento siguiente es el de compartir la narrativa, el
de su codificaciéon para posterior decodificacion. Lo ideal
es pedir al autor que dé un titulo a la escena movilizada, a
partir de lo cual se establece una conversacién procuran-
do no perder su dindmica dramatdrgica mas préxima a la
experiencia. El hecho de compartir los “titulos de escena”
en grupo articula el teatro de la vida vivida por todos: “yo

teseopress.com



Prevencién, promocién y cuidado e 177

le di lo que él queria”; “fue una noche peligrosa”; “percibi
que ella es Unica”; “yo no podia resistirme...” Organizar la
memoria o la imaginacién sobre futuros eventos, a través
de una escena, resumida en un titulo, produce una “llamada”
que evoca la sinergia de elementos de la experiencia.

Asi, el profesional-coordinador explora y amplia los
detalles de la narrativa compartida. Destacamos que la esce-
na es Unica y nunca sera la misma después de la descripcién;
decodificarla, aumentara la probabilidad de modificarla.

En el caso de una actividad en grupo, la escena es
escogida por el grupo sobre la base del titulo y con acuerdo
del autor. Se invita también a el(los) participante(s) a pre-
guntar y explorar otras dimensiones, tales como los deseos
y sentimientos en accién y los antecedentes de la escena.
Como leemos en la escena que abre este texto, la descrip-
cién gana profundidad cuando se comprende a los perso-
najes en accién, colocandose en su lugar, inclusive aquellos
presentes-sin-estar-presentes (hijos, comparieros de celda,
“el ex”, los amigos). Los valores y discursos en conflicto son
experiencias cotidianas y deben ser acogidos.

Entonces, la decodificacion se amplia hasta el escenario
social y programdtico: el grado de acceso a los insumos para el
sexo protegido (preservativos, anticonceptivos), a servicios
de educacién/orientacion y salud, o cualquier otro factor
importante en aquel escenario cultural, escenario material e
interaccién intersubjetiva. Esa decodificacion del escenario
programatico permite incluso definir a quién responsabi-
lizar por la violaciéon de derechos, o entender por qué la
accién en defensa de derechos no se realiza.

En lo que sigue, presentamos dos pautas de sesiones
interactivas sobre la base de la metodologia de las escenas
desarrollas en diversos contextos en las ultimas décadas.
Esas pautas-base han sido utilizadas con grupos de diferen-
tes tamafios, mas o menos homogéneos — en sesiones de
consejeria para la adherencia, con estudiantes de la misma
clase, con jovenes de diversos niveles de escolaridad, en
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talleres con fieles de la misma religion o interreligiosos, con
lideres comunitarios, funcionarios publicos de educacion,
de salud, operadores de derecho, funcionarios.

La comprensiéon de cantidades, probabilidades, calidad
y posibilidades

Esta es una pauta interesante para discutir la vulnerabilidad
de un determinado grupo a un problema de salud y el esce-
nario sociocultural que lo construye. Lideres comunitarios
y profesionales de varias dreas consiguen, a lo largo del
trabajo, comprender cdmo los datos cuantitativos expre-
san esquematicamente la vida cotidiana, y logran utilizarlos
para sensibilizar y movilizar a la comunidad, lideres y fun-
cionarios en acciones de prevencién.

Aungque es posible trabajar con informaciones dispo-
nibles en bases de datos y articulos cientificos, lo ideal es
utilizar un estudio preliminar hecho con aquel segmento o
comunidad. Aun personas con poca escolaridad compren-
den lo que representan los datos asi presentados. En el
caso de estudios preliminares, se puede trabajar a partir de
escenas escogidas de redacciones realizadas por alumnos
en una clase de lengua, usar respuestas a cuestionarios o
a entrevistas en profundidad (como en el caso del estudio
sobre camioneros), motivadas a partir de recortes de diarios
o peliculas, o episodios que fueron producto de observacién
etnografica de la vida cotidiana. Para la actividad en grupo,
éstas acostumbran ser narradas o hasta representadas, con
todos los cuidados éticos correspondientes.

Después de un acuerdo ético de funcionamiento,
comenzamos afirmando que toda persona es siempre un
“especialista en su vida cotidiana, nadie conoce mejor su
escenario social”. Pedimos que reaccionen a los datos que
presentamos, por ejemplo, los datos de la Tabla 1. La tabla
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presenta los resultados de dos investigaciones, realizadas en
1998 y 2005, sobre el uso de preservativo en la primera
relacion sexual, en poblacién urbana brasilera.

Resaltamos que los elementos centrales del programa
del Ministerio de Salud del Brasil, desde la mitad de los afios
1990, son el aumento del uso del preservativo, el examen
voluntario del VIH acompanado de consejeria, comple-
mentado por el acceso al tratamiento gratuito para los
que tienen serologia positiva para el VIH. La tabla permite
observar el resultado de este esfuerzo. Preguntamos: ;qué
muestra la tabla 1 sobre el resultado de ese esfuerzo en el
periodo de siete afios?

Tabla 1: Diferencias en la proporcién del uso de preservativo en la primera
relacion sexual entre jovenes de 16 a 19 aiios, segun el tipo de relacion con
la pareja en 1998 y 2005.

Perfil del Pareja esta- | Pareja even- | Totales Anali-
entrevis- ble tual sis**
tado #
Sexo 1998 | 2005 | 1998 | 2005 | 1998 | 2005 | Total

Hombre | 50,0 |73,8 |44,2 | 650 |450 |683 | 0,000

Mujer 480 | 64,5 |585 | 364 |511 | 625 |0,048

Raza/ Blancos 452 724 | 562 |727 |512 |723 | 0,000
color
(autode- | Morenos | 53,8 | 640 | 279 |534 |398 |595 | 0,001
finida) / Negros

Religion | Catdlica | 52,2 | 71,7 |470 |724 |493 |716 |0,000

Protes- 60,0 | 69,2 | 250 | 66,7 |40,0 |633 |0,178
tante Tra-
dicional

Pente- 579 |522 |500 |[41,2 |552 |47,5 |0,529
costal

Ninguna | 12,5 |57,7 | 50,0 | 50,0 |403 |529 |0,18
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Escolari- | < que 8439 |598 |314 |500 |366 |566 |0,001
dad series

(nimero

de series) | 8 -12 | 53,7 72,7 | 620 |693 |585 |71,1 |0,01
series y
Univ.

Ingreso Hasta 1 12,5 | 59,1 | 40,0 |533 | 231 |568 |0,037
familiar
mensual dela3 45,0 64,5 29,6 45,9 35,4 59,2 0,005

en
(Sa,arios_ de3a5 [321 (775 |77 |500 |204 |640 | 0,000

minimos)

de5a10 | 824 | 762 | 462 |923 |66,7 | 833 |0,089

+de 10 545 |76,9 |579 |833 |567 |781 |0,041

Edad a la | Hasta 13 | 62,5 | 40,0 | 519 | 17,6 |544 | 26,6 | 0,001
1*  rela-

cion 14a15 271 | 69,6 |51,1 |833 |431 |755 | 0,000
sexual (en
afios) 160+ 59,7 | 748 |294 |67,7 | 49,0 | 731 | 0,000

Fuente: Paiva y Grupo de Estudos en Populagdo, Sexualidade y Sida
(2008).
** Prueba chi-cuadrado de Pearson.

Los participantes siempre logran identificar las dife-
rencias entre las respuestas de los hombres y mujeres, entre
los diferentes niveles de escolaridad e ingresos familiares,
entre distintas religiones y entre las respuestas obtenidas en
1998 y 2005. Explicamos lo que sintetiza el test estadisti-
co que indica diferencias significativas en todos los casos,
menos para los que no declararon religién catélica. Ense-
guida, preguntamos: scémo explican ustedes esas diferencias?

Sin la interferencia del/de la coordinador/a, el grupo
suele traer su experiencia y sentido comuin. Debaten los
peligros del sexo casual, porque las mujeres son menos pro-
pensas a pedir preservativo. Consiguen reflexionar sobre
la falta de equidad en el acceso a la informacién y al pre-
servativo entre no blancos, reconocen los resultados de las
campanas sobre el uso del preservativo y llegan a senalar los
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desafios que los programas de sida todavia deben enfren-
tar — los jovenes que comienzan la vida sexual antes de
los 13 aios.

Después del debate espontaneo, los participantes
incorporan la contribucién activa del/de la coordinador/a
que introduce preguntas adicionales, tales como: ;Qué seg-
mento tiene mds probabilidad de que esté descuidado su derecho
a la prevencion? ;Cudl es la responsabilidad del Estado ante los
jovenes que se inician muy precozmente o que son cristianos,
en la tradicion evangélica o pentecostal? ;Como trabajar con la
religiosidad de evangélicos que usan menos preservativos en 2005
de los que usaban en 1998?

Los participantes se suelen impresionar con el alto
indice de jévenes que tienen sexo protegido y consideran
que la sexualidad de los jévenes puede ser menos problema-
tica de lo que generalmente se cree. Reconocen que al final
de cuentas, “las hormonas y deseos” de jovenes y hombres
se acomodan al uso de preservativo; o que el sexo no es una
fuerza incontrolable de la naturaleza, sino que puede ser
transformado por acciones de prevencién, que disminuiran
programaticamente su vulnerabilidad social e individual.
Observan que la escolaridad es un factor de proteccidn, y
discutimos que el nimero de afos que un joven permanece
en la escuela puede ser un indicador de sus condiciones
de vida, del status socioecondémico de la familia y también
de sus valores.

Para ampliar la discusién, presentamos un segundo
conjunto de datos mas focalizados en un segmento en el
cual se va a intervenir. La Tabla 2, por ejemplo, mues-
tra un estudio preliminar entre lideres religiosos, que fue
utilizado en un taller interreligioso (Paiva, Garcia, Santos,
Terto y Munoz-Laboy, 2010). Los datos de la tabla fue-
ron recolectados por jovenes agentes de cada comunidad
religiosa, especialmente capacitados para tal fin, respetando
los principios de ética en investigacién segun el marco de
los derechos humanos - los principios de secreto, adhe-
sién voluntaria, confidencialidad sobre la identidad de los
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entrevistados, compromiso con la realizacién de un taller
para discutir los resultados. En la perspectiva del proyec-
to de prevencién que organizd esa investigacion formati-
va, los entrevistados deberian ser “jovenes tipicos, jovenes-
ejemplo de los frecuentadores de sus iglesias y terreiros*”.
Por consiguiente, la tabla no presenta una muestra repre-
sentativa en términos epidemioldgicos.

Tabla 2: Edad y parejas en la primera relacion sexual entre jovenes que
participan en las actividades de su iglesia o terreiro.

Catolicos Evangélicos Umbanda/
Candomblé
[!'iene Mujer | Hom- | Mujer | Hom- | Mujer | Hom- | Total
vida bre bre bre
sexual?
No 12 15 21 16 11 1 76
Si 22 16 6 8 25 22 99
Si 5| Cén- |1 0 1 2 1 0 5
équién | yyce
fuela
pareja | Novio/ | 20 10 5 4 16 7 52
dela
1 a
?
VeZE | Amigo | 1 6 0 1 6 13 27
Otro 0 1 0 1 2 3 7
iCuantos<  de | 1 0 1 0 5 1 8
afios | 13
tenia
usted? | 1415 | 9 9 1 1 18 14 52
anos
> de |11 7 3 5 6 3 35
16

Fuente: Paiva, Garcia, Santos, Terto y Munoz-Laboy (2010).

23 Nota de Traduccién: Templos de religiones afrobrasileras
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En el taller en que presentamos esos datos a los jévenes
religiosos que los recolectaron y, después a los adultos de
sus iglesias y terreiros, todos se sorprendieron. La diferen-
cia entre hombres y mujeres, y entre las diferentes religio-
nes fue menor de lo que se esperaba; asi como la proporcién
de los que ya habian tenido sexo, y la edad promedio de la
primera relacién sexual no era diferente de la media nacio-
nal. Llamé la atencién que entre evangélicos, quienes son
mas rigurosos en cuanto al inicio de la vida sexual antes del
matrimonio, la primera relacion haya sido con novios/as y
no con el esposo o la esposa.

La propuesta de esta pauta de trabajo es superar la con-
dicién social abstraida en categorias o estereotipos comu-
nes en el trabajo de prevencion e ilustrar, con ejemplos coti-
dianos, el panorama sociocultural que esos datos expresan.
Dicho de otro modo, partir de los factores que permiten
estudiar grandes muestras para la comprension de la reali-
dad dinamica de la vida de las personas pertenecientes a los
grupos que se quiere abordar.

Entonces, se pide a los participantes que imaginen
cémo seria una escena sexual de una de las personas entre-
vistadas de cada uno de los estudios presentados, “realista,
verosimil, para describirla tal como las de una novela de
televisién”. En esa escena, el trabajo de prevencién pretende
“introducir” el autocuidado o el condén. Se espera cerca de
cinco minutos para que el grupo ofrezca espontaneamente
algunas escenas imaginadas para la discusion.

Generalmente se imagina la escena de jovenes que
viven en un contexto de pobreza y no usaron preservativo
en la primera relaciéon sexual. Quien “personifica” la esta-
distica es, con mayor frecuencia, un/a joven negro/a que
abandoné la escuela y vive en un barrio marginal, como en
la escena recolectada en un encuentro publico en 2003 con
aproximadamente 300 participantes de todas las edades y
niveles de escolaridad.
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Tuvo su primera relacion sexual en una callejuela, muy
tarde en la noche. Ella vive en un tinico cuarto compartido con
otras personas, no tiene expectativas para el futuro, ni acceso
a informacion sobre como usar pildoras o preservativos, y estd
embarazada.

Raramente las personas tienen raza y preguntamos:
¢es blanca? Los hombres comentaron la escena con frases
como “la chica decidié quedarse embarazada”, mientras que
otros presentes resaltaron su “ignorancia” o “ingenuidad”,
que “la familia no cuidé de ella”. La mayoria, mas atenta al
contexto, sugeria que “los padres de ella trabajaban mucho”,
“no tenian dinero”, “vivian cansados y no podian prestarle
mucha atencién”.

La reflexién critica sobre una escena viva como esa,
imaginada sobre la base del saber practico y cotidiano de
los presentes, sigue con la ayuda del coordinador hasta
la identificacion de la violaciéon de derechos, la ausencia
de iniciativas de la sociedad civil y poderes publicos, la
falta de programas de prevencién o centros de apoyo, de
acceso a analisis, tratamiento o educacién que respete la
diversidad de credos y valores coexistiendo en una misma
comunidad o grupo. Identifica cémo se construye la vul-
nerabilidad social y programatica a la enfermedad, o a la
violencia simbdlica y estructural compartida por un mismo
grupo de personas.

Movilizar una escena personal

Esta pauta produjo la escena que inicia este capitulo (“El dia
que €l volvi a casa”) que depende de situaciones de gran
confianza — en grupos menores, de capacitacion profesio-
nal o en sesiones individuales. Después del calentamiento
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necesario,?* se pide a los participantes que mantengan los
ojos cerrados o que miren al suelo “para garantizar la pri-
vacidad y estar comodos para evocar o imaginar una escena
da su vida”. Seguimos la pauta del Cuadro 5, con los parti-
cipantes sentados o de pie. (Lector, ayudaria a su compren-
sién que hiciese el ejercicio de la pauta mas abajo).

No es necesario hacer todos los detalles del ejercicio. Se
puede explorar solamente los primeros “cambios de cuerpo
y personaje” y tornarlo mas corto. El formato depende del
tiempo disponible, de los valores compartidos (o en con-
flicto), del espacio; ciertamente, depende de la confianza
establecida con el facilitador. Es raro que alguien deje de
participar, no quiera o no consiga hacerlo, y esa situacion
debe ser respetada. Siempre es posible que alguien perma-
nezca con los ojos bajos, sentado en un rincén, y no hay
problema en ello, siempre que no perturbe la actividad. Hay
personas que no tienen vida sexual y, por lo tanto, se debe
resaltar que ese no es un problema, ni anormalidad. Duran-
te el ejercicio se sugiere que aquellos sin experiencia sexual
0 que no quieren pensar en una escena sexual personal,
hagan el ejercicio partiendo de una escena de novela o de
pelicula, se identifiquen con un personaje y sigan imaginan-
do. Como sea, se debe estar cémodo con esos escenarios y
escenas para trabajar en prevencién.

Cuadro 5. Decodificando un encuentro sexual (pauta basica)

Después del calentamiento que estimule la comodidad y la
espontaneidad, con los ojos cerrados.

24 Dos ejemplos: (a) calentamiento en la silla: de pie, sacudir el cuerpo, estirarlo,
hacer HA HA HA, pasar una pelota de papel para los colegas de los lados,
cambiarse de lado, centralizar el cuerpo, cerrar los ojos, y respirar a fondo
tres veces...; (b) calentamiento que usa la sala de aula, con sillas moviles o espacios
al aire libre: andar saludando a los presentes, caminar mas rapido, mas lenta-
mente, permitirles que se rian, relajarse, después, pedirles elegir un lugar
confortable, todos de pie o sentados.
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Este es un ejercicio “mental e interno”, no lo com-
partiremos en el grupo, a no ser que usted quiera. Evo-
que una escena sexual que usted vivid... puede ser la
primera en su vida, la dltima, o imagine una potencial y
deseada [......] [tiempo entre las preguntas]

1. ¢Evocé? ;Donde esta usted? [...] ;Qué dia de
la semana y qué hora es? [...]sCon quién esta
usted? [...] sHaciendo qué? [..... ]

EXPLORAR. ;Cémo definiria usted a su pareja?
¢Como “alguien con quien se ve”, un/a novio/a, aman-
te, marido/esposa, el amor de su vida, alguien para el
momento? [......] ;Le estd gustando? [...] sPara qué lo
estan haciendo? [...] ;Estan hablando? [...] ;Qué hablan?

Ahora “deje su cuerpo” como si volase, hacia el
techo, hacia el cielo, hacia lo alto del arbol, hacia donde
quiera que usted pueda ver la escena fuera de ella. ;Qué
ve que estid pasando? ;Cudl es el ritmo, el tiempo, los
colores que usted ve? ;Existe cualquier otro personaje
ahi [...]vecinos, los nifios en la puerta al lado [...]?

EXPLORAR DESDE OTRAS PERSPECTIVAS.
Retorne ala escena, esta vez hacia el cuerpo de su pareja,
sea su pareja por un momento... Ahora, en la piel de él/
ella, scudl es el significado de este encuentro, cudles son
los sentimientos de él/ella? [......]

Vuelva hacia el techo... y hacia su cuerpo y hacia
usted mismo/a, su personaje inicial. ;A Usted le gusta-
ria que su pareja fuese otra persona? ;Quién? O, ;dife-
rente? [...]

1. Ahora, cambie la edad de su pareja, mas edad
o mas joven (...) ;Coémo se sentiria usted? ;La
escena seria la misma?
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2. Ahora, imagine que usted es mucho mas pobre
de lo que usted es / mucho mas rico... [...] ;Esa
escena seria en el mismo lugar, de la misma
manera, seria posible con esa persona?

3. Ahora, cambie la raza de su pareja. ;Seria posi-
ble que ustedes estuviesen en la misma escena,
usted estaria en el mismo escenario? [...]

4. Ahora, cambie el sexo de su pareja, haga de
él una mujer o de ella un hombre [...] ;Qué
sucede?

5. OTRAS PREGUNTAS POSIBLES:

;Sera que personas que usted no invitaria, como
el pastor, el médico, la profesora, su mama, su “ex”, su
futuro comparfiero estaban virtualmente presentes en
la escena?

sHabia preservativo en la escena? ;Era necesario?

Imagine que su pareja le cuenta que tiene el VIH.

FINALIZACION DEL EJERCICIO: pedir a los par-
ticipantes que abran los ojos y coloquen al personaje que
vivieron en la escena enfrente suyo (sentado es mejor).

iHagan lo que quieran, hablen lo que quieran! [......]
Guarden sus observaciones, acogiendo en la memoria lo
que aprendieron con el ejercicio. [.....] Estando todavia
delante del personaje de la escena, ahora usted es un
profesional de la prevencidn, jactie como tal!

Finalizar y, antes de iniciar el debate, comentar que
esa finalizacion del ejercicio es “cuidado” necesario; que
el ejercicio asume que cualquier persona es sujeto de su
vida cotidiana y, en consecuencia, capaz de enfrentar lo
que aprende sobre ella. ;Sera que el profesional siempre
tiene la respuesta?
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Compartir publicamente la escena personal imaginada no
es el objetivo, cuando ese ejercicio es realizado en grupo
y el tema es la sexualidad. Siempre hay personas que se
sienten cdmodas con el ejercicio y lo manifiestan, relatando
trechos de la escena y experiencias. En algunos espacios es
mas probable o deseable que las escenas sean compartidas
para el debate: en encuentros clinicos, en contextos de con-
sejeria para el analisis del VIH,?® en trabajos con pequefios
grupos, en espacios terapéuticos, o cuando el tema es menos
intimo (adherencia a la medicacién, por ejemplo). En gru-
po, el cuidado de la privacidad aumenta cuando, primero,
se crean oportunidades para un compartir mas intimo con
“una persona de su eleccién en el grupo”.

Con este ejercicio, las personas notan cémo, cuando
se cambia la condicidn social del personaje, el escenario se
transforma casi automaticamente, “como si la mente tra-
bajase sola”, en las palabras de un participante. No existe
escena sin escenario cultural y escenario material; las
interacciones sociales estan comprendidas en el contexto
— mas pobre, mas rico, heterosexual, homoerdtico. Dicho
de otra manera, no existen comportamiento, condicién e
interaccién social aislados, independientes del escenario
que los encuadra. Cuando proponemos el cambio de papel
con la pareja, buscamos mayor comprension sobre la dina-
mica especifica de aquella interaccién, de aquel contexto
intersubjetivo singular, dislocado para y por la vision del
otro. Se alienta la reflexién densa sobre las experiencias
sexuales personales para ahondar la comprensién de lo que
es la singularidad que define cada escena, dependiente del
momento emocional y de contextos intersubjetivos especi-
ficos. Al cambiar la raza y el sexo de las personas en escena,
el deseo puede desaparecer o emerger espontaneamente.

25 Este tipo de trabajo es fundamental frente a los resultados negativos, que
son una ventana de oportunidad que no debe desperdiciarse. Cuando la per-
sona recibe el diagndstico positivo, no siempre es posible conversar sobre
sexualidad en el primer encuentro.

teseopress.com



Prevencion, promociéon y cuidado ¢ 189

La interaccién, todos lo comprenden, cambia de sentido;
depende de la perspectiva del actor en la escena, de su con-
dicién social o serolégica.

Este ejercicio deja mas claro que las categorias anali-
ticas de la epidemiologia del riesgo son abstracciones, una
aproximacién a la realidad representada en la forma de
numeros y tablas. En la vida cotidiana, esas categorias tie-
nen otro color y tonos que varian rapidamente, una dina-
mica que depende de sinergias, sincronias y sintesis. La
sinergia dinamica que interesa a la prevencién es absolu-
tamente diferente de la independencia de factores necesa-
rios para el andlisis epidemioldgico o estadistico, o de las
categorias separadas que colocamos en una tabla. Al mis-
mo tiempo, el escenario descrito detalladamente facilitara
la comprensién conjunta sobre las escenas vividas o imagi-
nadas por otras personas que estan lejos de ser “tipos fijos”
o estereotipos. Las escenas, como discutimos, dependen de
la trayectoria y los recursos de cada persona, de su compa-
nia en aquel momento, de su condicién social - su género,
clase, estado emocional o seroldgico y, especialmente, de
los programas a los que tiene acceso. O sea, de la mayor o
menor vulnerabilidad social, personal y programatica que
se expresa en cada escena.

Este esbozo basico puede o no focalizar la exploracién
del uso de preservativos en la escena, ya que el objetivo es
fomentar la reflexién, estimular y compartir el efecto de
decodificacion y la ampliacion de la conciencia, comenzan-
do con una escena real (o plausible). Diversas escenas defi-
nidas como sexuales no son necesariamente escenas sobre
una relacién con penetracién; puede ser la escena de un
encuentro en una fiesta, o sobre una mirada, o un beso.

Un muchacho de 16 anos, por ejemplo, compartid,
espontaneamente, sus dificultades para enfrentar la presién
del grupo para probar su virilidad; otro pensé que se embo-
rrachaba solamente para estar menos timido y mas acorde
con el guién masculino. Los chicos y las chicas se pue-
den identificar con otros participantes que tampoco saben
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cémo usar un preservativo o no tienen dinero para ir hasta
el puesto de salud donde es distribuido (Paiva, 1999, 2000).
En el trabajo con personas seropositivas son muy produc-
tivas las escenas compartidas sobre la revelacién, sobre el
proceso de aprender a usar condén 100% del tiempo, sobre
los artificios para reducir los riesgos de exposicién para los
que estan cansados de usarlo.

No se define, a priori, cual es el problema de cada esce-
na. Puede ser que el participante no entienda como “pro-
blema” el hecho de que el sexo no sea protegido, y que esté
correcto en muchos contextos — ambos se hicieron el anali-
sis, estan casados y son monogamicos. Las escenas sexuales
no son problematicas por definicién, segin los términos
de quienes las viven.

Con la metodologia de las escenas se pretende ampliar
la comprensién sobre cdmo se produce o construye subje-
tivamente la vulnerabilidad personal al VIH en la sociali-
zacién para la masculinidad o feminidad. Las personas se
sentiran menos acusadas cuando, a pesar de su intencién de
usarlo, no alcanza el dinero para el preservativo, o porque
no toman la medicacién cuando estdn en un ambiente de
trabajo hostil. Es dificil “comportarse como corresponde”.
Se puede descubrir que no tienen acceso a los recursos para
protegerse (condones), a los que tienen derecho. En otras
palabras, pueden reinventar la vida y enfrentar todas estas
dimensiones personales de la experiencia, incluyendo sus
deseos y proyectos, conscientes de las barreras estructura-
les, de la necesidad de movilizacién social.

Cuanto mas ampliamente explorada la descripcion de
la escena, mas sofisticada puede ser su decodificacién y la
ampliacion de la conciencia. A través de ejercicios de imagi-
nacioén activa y creacién dramatica, se refina la observacién
del contexto social donde acontece la sexualidad, se com-
prende cémo actitudes, habilidades y comportamientos son
delineados “en escena’, a partir de cada contexto intersub-
jetivo singular; lo que es bastante productivo para renovar
los repertorios para la vida cotidiana de los participantes.
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Las personas consiguen reflexionar con mayor profundidad
sobre los guiones en accién, asi como sobre deseos y dere-
chos encarnados en la vida cotidiana. La metodologia de
las escenas facilita la produccién de innovaciones viables,
invenciones personales y de grupo, y el planeamiento de
la movilizacién social.

Trabajar con prevencién y promocién de la salud, en la
perspectiva construccionista de los derechos humanos y de
la vulnerabilidad es, por consiguiente, colocar la cotidiani-
dad en el centro del debate. La metodologia de las escenas
ha apoyado la colaboracién entre técnico y usuario, esti-
mulando el didlogo, la autonomia y la participacién. Como
ya discutimos en otro texto (Paiva, Ayres, y Franca, 2004),
una comunicacién efectiva sobre la base de escenas coti-
dianas permite que el pensar informado por la normalidad
técnica dialogue con la normatividad compartida histéri-
camente en cada lugar, y estimule la mutua inspiracién de
profesionales y usuarios. Permite que los valores, signifi-
cados y sentidos, en cada contexto sociocultural que son
referencia para cada persona o grupo, encuentren espacio
de expresion y debate.

La evaluacién como un momento especial del proceso:
escenas que cambian

Los talleres y programas en esta perspectiva se conducen
en colaboracién con la comunidad y no en la comunidad.
Asi también serd su evaluacidn. La evaluaciéon compartida
es parte productiva del proceso de cambio de los escenarios
y escenas sexuales. El profesional dedicado a la prevencion,
por ejemplo, no debe ser externo al proceso y no seria
bueno que interpretase los resultados a distancia del grupo
que los produjo o de la interaccién colectiva. Realmente,
no existe un momento final de la accidn preventiva, ya que
ella debe intervenir principalmente en el nivel cultural y
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en la interaccién. Ademas de estar mas cdmodos con la
auto-observacién y reflexion cotidiana sobre las escenas
singulares y su escenario, uno de los resultados anhelados
es justamente el desarrollo del proceso de decodificacién,
que es en si mismo educativo y movilizador. El cambio en
la vida cotidiana de cada persona demora un poco mas.

Desde este punto de vista, la promocién de la salud
sexual, no puede comprenderse como una intervencién
quirdrgica o una intervencion al estilo de una prescripcién
médica o moral; aunque alguna nocién de urgencia epi-
demioldgica presione en este sentido. La gran mayoria de
las acciones para la promocién de la salud sexual, cuando
tiene impacto, modifica primero el nivel simbélico y cul-
tural, y no las conductas individuales. Las personas afectan
personas en sus redes de interaccién por el “efecto viral”
de las narrativas y performances cargadas de sentidos, asi
como los programas pueden afectar otros programas — los
del sida, con certeza, ayudaran a validar los principios del
SUS. Cuando se consigue promover cambios importantes,
se renuevan los escenarios culturales y programaticos, mas
alla de modificarse actitudes y practicas personales. En con-
secuencia, cada escena singular — aumentaria la chance de
que aconteciesen escenas de sexo mas seguro entre los jove-
nes si las chicas cargasen condones en la cartera y pudieran
acceder a ellos en la escuela. El éxito esperado jamas sera
resumido en un producto representado por la antitesis SI/
NO, sino por la direccién del movimiento, colectivo e indi-
vidual, cultural y programatico.

Podemos evaluar programas de promocién de la salud
y prevencién analizando criticamente su proceso y relevan-
do nuevas escenas compartidas en las sesiones devolutivas y
de evaluacién en grupo (Benzaken, Garcia, Sardinha, Pedro-
sa 'y Paiva, 2007; Paiva, 1999, 2000; Paiva et al., 2010; San-
tos y Paiva, 2007; Tunala, 2005). Si un programa comienza
por la descripcion de escenas personales (reales o imagina-
das) y trabaja colaborativamente con los participantes para
decodificarlas, las escenas podran relevarse de nuevo en
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intervalos de tiempo — de preferencia después de un tiempo
superior a cuatro meses. Entonces, se observan los cambios
en las escenas (0 la ausencia de ellos) — ampliados hasta
su dimensién social, programatica, sin perder de vista la
dinamica que tienen en la trayectoria individual.

La interpretacién de resultados a nivel de las practicas
individuales se organiza en un conjunto diferente del que se
observa en la investigacién comportamental o epidemiold-
gica no construccionista. Los comportamientos se entien-
den tedrica y empiricamente como fenémenos intersub-
jetivos, impregnados por la forma en que se organiza el
cuidado de la salud o de la sexualidad en los contextos
sociales y culturales locales.

La evaluacion se da al observar con los participantes la
direccion de los cambios. El foco del anilisis no serd, por
consiguiente, la consistencia y frecuencia de los “comporta-
mientos deseables”. Seran las interacciones intersubjetivas
en las diversas experiencias y escenas, y la dindmica misma
de las escenas personales, asi como escenas de movilizacién
en direccién a cambios del escenario (innovacién o resis-
tencia de la comunidad, mas acceso, nuevos servicios).

El cambio es visto y esperado no solamente mediante
las transformaciones individuales. Especialmente en comu-
nidades empobrecidas o estigmatizadas, cambiar implica
desafiar escenarios locales (Antunes y Garcia, en este volu-
men). Aunque el proceso de cambio cultural o institucio-
nal sea muy lento, este enfoque desafiara al fatalismo y
la pasividad, y aumentara la fuerza de las aspiraciones de
las personas, creando espacios sociales diferentes e inno-
vadores. Un indicador del éxito esperado es el hecho de
que los especialistas invitados o elegidos para conducir
talleres y encuentros, asi como los conocimientos que en
ellos se movilizan, se hicieron progresivamente presentes
en las escenas sexuales de un grupo, como se detalla en
el Cuadro 6.
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Cuadro 6. Cambios en las narrativas de escenas algunos meses después de
participar en un taller de prevencién contra el VIH

+ Ana incluy6 en su escena el material educacio-
nal: “Yo recuerdo aquel cartel que habla sobre
colocar el preservativo con técnicas erdticas
especiales... jy coloqué mi boca en eso!”

+ “..y entonces, yo pensé en usted [el especia-
lista] discutiendo sobre el uso del preservativo
con uno y jparé todo! Yo presté atenciéon a mis
sentimientos como nosotros discutimos en el
grupo, no a los otros en mi cabeza, ‘al gru-
po’ (de amigos). Pensé que preferia esperar un
poco mas antes de que copulemos.” (Jodo, en la
sesion de evaluacion)

+ Maria recorddé a su amiga en el taller: “Yo
recordé a S. diciendo que cuando su novio
se emborracha, ella se levanta, apaga la luz je
inventa una manera para que él duerma antes
de forzarla a tener sexo!”

+ Cuatro meses después, en otra sesion de eva-
luacién, Maria nos conté: “Yo comencé la con-
versacion asi: jUsted sabe, yo oi decir [men-
ciona el programa de prevencion] que hay una
mujer que contrajo VIH de su marido! jEso es
horrible! Esos hombres salen y se acuestan con
otras personas en la calle, no usan preservati-
vo y vuelven a casa borrachos e infectan a sus
esposas y madres de sus hijos... {Vieron! Uste-
des no deberian hacer eso con sus novias (...)
O entonces, todo el mundo deberia hacerse el
analisis antes de comenzar una nueva relacion.
¢Saben que ellos acaban de inaugurar un pues-
to para eso? Y ellos también dan preservativos
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allal... Bien, los cuatro [hermanos y el padre]
se quedaron ruborizados como pimientos, y no
podian mirarme a la cara... {Pero yo pensé que
hice mi parte! También espero que mi hermano
vaya a conversar con mi novio... como ellos
juegan en el mismo equipo de fitbol”

Carteles y didlogos introducidos por los programas de
prevencidn participan de la escena. Jodo entendié que ser
sexualmente activo a los 16 anos no es un hecho “natural”
y que podria ser una eleccién. Maria comprendié que la
violencia no es parte necesaria del guién. El grupo discuti6
sobre sus diferentes valores y se hablé sobre grupos de apo-
yo para el abuso de alcohol en la iglesia de la comunidad, y
que en el sistema de salud deberia existir...

Es posible acompanar cambios en el ritmo de la escena,
en las nuevas articulaciones del deseo. Algunos meses des-
pués, se puede recolectar escenas en las cuales los coor-
dinadores del trabajo desaparecen pero los participantes
incorporan el papel del especialista, hablando con otras chi-
cas/mujeres en su vecindad sobre el uso de preservativo o
indicando donde denunciar la violencia, transformandose
en personajes presentes en escenas de otros.

Se puede registrar el impacto de intervenciones pro-
gramaticas o aun estructurales en las escenas de algunas
personas, y de otras no. Por ejemplo, observar el impacto
de una campana en la television para hacerse el analisis del
VIH, la instalacién de una ONG que distribuye condones en
un barrio marginal, la articulacién del centro de atencién
primaria de la salud con la escuela de la regién. Se puede
haber pretendido ampliar el acceso a los preservativos en
la ONG localizada en la comunidad, pero las escenas de
los residentes nos indican que el lugar permanece abierto
durante muy poco tiempo, y que ellos todavia no creen que
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el preservativo pueda protegerlos del sida. jNunca usaron
uno! El cambio de escenarios sexuales puede ser el foco de
la sesién de evaluacién, como ya relatamos en diversos pro-
yectos con jovenes (Belenzani, Blessa, y Paiva, 2008; Paiva,
1999, 2000; Paiva et al., 2010; Santos, 2004).

Palabras finales: ;quién es el especialista?

En este marco, una sesidon de discusién de resultados es
obligatoria. El resultado de un proyecto que observa un
aumento de 10-20% en el uso de preservativos, por ejem-
plo, seis meses después de talleres de sexo seguro, puede
ser considerado un resultado razonable desde el punto de
vista de quien realiza “intervenciones comportamentales”.
No obstante, no sera suficiente para el grupo o comuni-
dad comprometida en un proceso conducido dentro de esta
propuesta pensada como emancipadora y en el marco de
los derechos humanos.

En otras palabras, en esta perspectiva, los resultados del
programa no son problema de los especialistas que vienen
de afuera y que algin dia volveran después del analisis, con
la solucién publicada en algun informe para el funcionario
o en la literatura académica, que tal vez sea leida. Hemos
observado que cuando la evaluacidn llega a sus participan-
tes, la mayoria de ellos comenzara a analizar inmediata-
mente por qué algunos encuentros sexuales no incluyeron
el uso del preservativo.

Como vimos, las personas son valorizadas en este enfo-
que como especialistas en sus propias vidas y en los con-
textos sociales locales, jporque de hecho, lo son! Ellas no
dejan de vivir, de educar a sus hijos o de cambiar sus vidas,
porque todavia estamos lejos de un consenso sobre cual es
el camino més directo y verdadero para ser feliz, o sobre
cuéles son los valores mas adecuados para vivir la vida
como portador de algin problema de salud o en direccién
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a una sexualidad definida por alguien como mas sana. O
todavia no desisten, porque estamos lejos de un consenso
en la comunidad cientifica sobre cémo funcionan los meca-
nismos para el cambio social, cultural y comportamental, de
tal manera que todos puedan aprender con los especialistas,
de una vez por todas. Todas las personas pueden inventar
cémo alcanzar su realizacién personal sonada, todos los
dias. También deben reinventar modelos de prevencién y
producir tecnologias para reaccionar a las amenazas a la
salud, como la epidemia del sida.

El mejor ejemplo fue la innovacién en el uso de los
preservativos, que hasta la emergencia del sida era un dis-
positivo contraceptivo. Fue el activismo de la comunidad
homosexual, cuya practica sexual no precisaria del cuidado
ante la concepcidn, que resignificé al condén. Como escri-
bié Altman (1993), las personas pueden incorporar datos de
investigacion, inclusive de la epidemiologia, enriquecien-
do interpretaciones que no estan disponibles directamente
para la “ciencia”. Pericia y ciencia no son siempre sinénimas.

En este enfoque, la validacién del conocimiento acu-
mulado en los proyectos de promocién de la salud depen-
dera del compartir y reflexionar criticamente sobre los
resultados con los participantes de los programas, y de reco-
locarlos en sus propios términos. La orientacién de un pro-
grama, especialmente cuando involucra salud y sexualidad,
no es solamente una cuestion de habilidad técnica, sino el
resultado de debates publicos sobre prioridades, valores y
derechos, discusion sobre “jerarquias” y normas locales. Los
significados de la sexualidad, de las definiciones colectivas
de calidad de vida y de los caminos para ser feliz, tal como
las personas y comunidades las definen, deberian ser los cri-
terios finales de éxito. Todo esto puede ser, después, califi-
cado, categorizado y cuantificado (Buchalla y Paiva, 2002).

Finalmente, las iniciativas y el disefio de esos encuen-
tros cara a cara descritos en este capitulo han sido posi-
bles en Brasil, en funcion de la cultura e historia brasileras,
porque se garantizé el apoyo social para programas de edu-
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cacién sobre sexualidad bastante abiertos y francos como
parte de la curricula escolar. Eso puede cambiar. Como nos
ensefid Paulo Freire, los experimentos no pueden ser tras-
plantados, sino que deben ser reinventados siempre.
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Discutiendo la relacion
entre teorias educacionales

Pensamiento pedagdgico y estrategias de
prevencion en la experiencia brasilefia
de lucha contra el sida

FERNANDO SEFFNER'

El propédsito de este texto es establecer aproximaciones
entre el campo de la teoria educacional y el conjunto de
referenciales tedricos y metodoldgicos que caracterizan las
estrategias de prevencion del sida desarrolladas en Bra-
sil.? Con este ejercicio esperamos proveer algunas cuestio-
nes pertinentes para pensar los dos campos. En particu-
lar, aprovechamos para hacer un analisis del pensamiento
de Paulo Freire, autor de referencia en el area de la edu-
cacion en salud y en las acciones de prevencién del sida
en este pais, tanto en acciones promovidas directamente
por las agencias publicas como por las Organizaciones no

1 Profesor del Programa de Post-Grado en Educacién de la Facultad de Edu-
cacion de la Universidad Federal deRio Grande del Sur, Linea de Investiga-
cién Educacidn, Sexualidad y Relaciones de Género. Curriculum disponible
en http://lattes.cnpq.br/2541553433398672

2 La versidn final de este texto debe mucho a las contribuciones realizadas
por los participantes de conceituais e tecnologias para a prevencién de HIV/Aids,
coordinado por el NEPAIDS/USP, en el que el autor tuvo la oportunidad de
participar.los cuatro seminarios del proyecto “O quadro da vulnerabilidade e
dos derechos humanos: fronteiras
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gubernamentales (ONG) de lucha contra el sida. Conside-
rando la inmensa variedad de teorias educacionales que
explican los procesos de ensenanza y aprendizaje y el vasto
universo de estrategias de prevencion del sida existentes
en Brasil, la primera tarea a enfrentar aqui sera delimitar
cuestiones, conceptos y autores en cada uno de los cam-
pos para tornar viable el establecimiento de relaciones. La
prevencién es considerada aqui como una modalidad par-
ticular del proceso educativo,® y asi puede ser pensada con
referentes de la educacién y de otras areas, tales como la
psicologia social o la medicina social.

En la primera parte de este texto realizaremos este
esfuerzo de recortar cuestiones, apuntar conceptos y selec-
cionar autores dentro de los dos grandes campos a los que
proponemos aproximarnos, en estrecha conexién con las
experiencias e ideas en educaciéon del autor y su relacién
con determinados grupos y posiciones politicas en la lucha
contra el sida en Brasil. Nos gustaria, con eso, destacar que
la seleccién de cuestiones, en el interior de estos dos cam-
pos, se da de manera politicamente informada, y coherente
con determinado modo de insertarse tanto en el campo del
sida como en el de la educacion.

Asi, presentamos para la discusion tres conjuntos de
cuestiones, autores y conceptos seleccionados en el inte-
rior del campo de las teorias educacionales. En la segunda
parte, pasamos a examinar cada uno de éstos con mas dete-
nimiento, discutiendo las implicaciones de sus usos en el
campo de la teoria educacional y sus posibles impactos en
la planificacién de las estrategias de prevencion del sida en
Brasil. Varios textos de mi autoria refieren a las relacio-
nes entre teoria educacional, régimen escolar, prevencién

3 El texto opera con la idea de que las actividades de educacién no son sola-
mente actividades escolares. Conceptos como curriculum, identidades, for-
maciones, autonomia, ensenanza y aprendizaje, pueden ser aplicados en
situaciones muy alejadas de la escuela. En especial hay pedagogias culturales
en accién, como las pedagogias de la sexualidad, de la masculinidad, y del
género, en todos los ambientes.
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del sida, educacion en salud, ciudadania, planificacién edu-
cacional, educacién informal, sida, estigma y cuerpo, y la
lectura de los mismos es valiosa para los interesados en
buscar nuevos caminos®.

Ubicando los términos del debate en cada uno de los
campos

Empezamos la tarea de recorte por el campo de las estra-
tegias de prevencién del sida en Brasil. En la actualidad,
el sida esta presente en todos los paises del mundo, y dio
origen a inniimeras respuestas nacionales, de diferentes ras-
gos, en las areas de tratamiento, asistencia y prevencidn.
En cada pais encontramos una mezcla muy particular de
elementos que componen la “respuesta nacional”. Existe la
tendencia a enfocarse exclusivamente en el modo y grado
de desarrollo econémico de cada regién como factor causal
para el lineamiento de los programas nacionales de sida.
Sin embargo, creemos que existe un conjunto mas
complejo de factores. La respuesta de cada pais a la epide-
mia del sida es producto de una ecuacidn siempre tensa que
comprende cuestiones propias de sus tradiciones culturales,
de sus origenes histdricos, de la influencia que ejercen en
el pais las directrices de otros paises, de la influencia de
organismos multilaterales, financiadores privados y coope-
raciones externas sobre la politica local. También ejercen
influencia en el lineamiento de las respuestas al sida la pre-
sencia y actuacion de las religiones, el conjunto de alianzas
y relaciones politicas que los paises mantienen con socios
locales, regionales e internacionales y su participacién o
no en bloques econdémicos (como es el caso del Mercado

4 Seffner 1995; 1998a; 1998b; 1998¢; 2002.
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Comun del Sur, el MERCOSUR) y la coyuntura politica
reciente combinada con elementos de la cultura politica
presentes en la historia del pais.

A pesar de los esfuerzos de las agencias de Naciones
Unidas en el sentido de establecer regimenes y principios
comunes en la lucha contra la epidemia en todo el mundo,
el énfasis de las respuestas en cada pais es diferente. Esta
caracteristica es, en cierto sentido, deseable dado que las
enfermedades son episodios politicos y culturales, ademas
de eventos virales, como en el caso del sida. De ahi que su
lucha se dé en el marco de tradiciones politicas y culturales
locales. Proponer modelos idénticos de respuestas naciona-
les significaria desconocer las profundas diferencias entre
las historias de los paises y sus identidades culturales.

En el conjunto de las respuestas nacionales, tenemos
entonces experiencias de prevencién del sida en las que el
énfasis recae sobre principios de monogamia y abstinencia;
otras basadas en la criminalizaciéon de determinados com-
portamientos relacionados con la sexualidad o la drogadic-
cién; en otros paises ocurre un proceso en cierto modo
inverso con el crecimiento de la visibilidad de estos acto-
res, y las denuncias de discriminacién, generando nuevos
derechos para identidades antes excluidas. En algunos pai-
ses, la planificacién, la implementacién y la evaluacion de
las politicas publicas de lucha contra el sida estan exclu-
sivamente en manos del gobierno, mientras que en otros
las organizaciones de la sociedad civil estan presentes en
todas las etapas del proceso. En ciertos paises el predo-
minio del discurso biomédico acerca de la configuracién
de la enfermedad es completo mientras que en otros la
discusién acerca de las implicaciones politicas y culturales
de la epidemia es mas fuerte. Los programas de acceso a
los tratamientos antirretrovirales pueden proporcionar el
conjunto completo de medicamentos a quien los necesi-
te, o pueden limitar esta disponibilidad a casos especifi-
cos. En determinados paises, como Brasil, las conexiones
entre la disponibilidad del tratamiento antirretroviral y las
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cuestiones de propiedad intelectual y acceso a medicamen-
tos como derechos humanos son intensamente discutidas.
En otros paises esta discusion estd practicamente ausente
del escenario politico.

En el caso de la experiencia brasilena, tenemos una
diversidad de modos de prevencién, lo que es particular-
mente visible en la interfaz con las politicas de drogas. Con-
viven en Brasil desde comunidades para la “rehabilitacién”
de “adictos”, mantenidas por grupos religiosos fundamenta-
listas, hasta sofisticados programas de reduccién de dafnos
que hacen entrega de jeringas y pipas a los usuarios en el
ambito de los servicios publicos de salud.

Este texto se alinea a un conjunto de postulados politi-
cos que hacen énfasis en las conexiones entre la prevencién
y el concepto de vulnerabilidad, el campo de los derechos
humanos y el area de educacién en salud. Valoramos los
programas que comprenden a la comunidad como una cate-
goria importante para acciones en salud y promocién del
derecho a la prevencidn; acciones encaminadas al ejercicio
de los derechos sexuales y reproductivos y al cuamplimiento
del Estatuto da Crianca e do Adolescente (ECA); la prevencién
vinculada a la no discriminacién; la preocupacién por la
equidad de género; acciones pautadas en el paradigma de la
reduccién de danos y de la vulnerabilidad; y el énfasis en la
educacién entre pares. Estos principios estan hoy incorpo-
rados en gran parte a la politica oficial de prevencién del
sida, conforme ha sido manifestado en diversos documen-
tos del Departamento de ETS/sida y Hepatitis Virales.®

5 Anteriormente denominado Programa Nacional de DST e Aids, a partir de
2009 se incorpord al drea de las hepatitis virales, y se transformé en Depar-
tamento del Ministerio de la Salud. Mas informacién en www.aids.gov.br
donde es posible navegar en un area dedicada al tema de los derechos huma-
nos, involucrando legislaciéon y programas especificos de promocién de
derechos humanos en poblaciones mas vulnerables al VIH. Alli constan
como programas especificos el Programa Estratégico de Acdes Afirmativas, el
Brasil AfroAtitudey el Brasil Sem Homofobia, entre otros, donde es posible per-
cibir las evidentes conexiones entre derechos humanos y estrategias de pre-
vencién. Ultimo acceso en 27 de julio de 20009.
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Para mencionar un ejemplo reciente, citamos el docu-
mento intitulado “Plano Nacional de Enfrentamento da Epide-
mia de AIDS e das DST entre Gays, HSH e Travestis™ (Plan
Nacional de Combate a la Epidemia de sida y de las ETS
entre Gays, HSH y Travestis),” en el que el lenguaje de
los derechos humanos esta presente en gran parte de los
abordajes y objetivos,® en particular aquellos del area de la
prevencién. En especial, las ONGs de lucha contra el sida
han desarrollado una produccién de materiales educativos
y un conjunto enorme de acciones y estrategias en las que la
conexion entre derechos humanos y sida es enfatizada.’

Entretanto, conviene resaltar que no tenemos en Brasil
una “opcién definitiva” por la conexion entre prevencion
del sida y derechos humanos. Tal conexién siempre esta en
tension, combatida por diversos grupos politicos, de modo
directo o indirecto, y apoyada por otros, como los grupos
feministas, los grupos de reivindicacién de las identidades
sexuales, los movimientos sociales que tratan cuestiones de
raza, etnia, juventud, entre otros. El sostenimiento de las
actividades de prevencion que se basan en el referencial de
los derechos humanos y en el concepto de vulnerabilidad
enfrenta avances y retrocesos, y no encuentra un apoyo
unanime en el escenario politico brasilefio. Pero es innega-
ble que es éste el que marca la respuesta nacional al sida,
haciendo conocido al pais en el exterior por la conjugacion

6  Este documento fue discutido y aprobado en el segundo semestre de 2008.
En 2009 tuvimos la aprobacién del documento a nivel estadual, versando
sobre el tema de la prevencién de la populacién LGBT.

7 Publicado en espanol http://cedoc.cies.edu.ni/general/FIPALRVIH/Docs/
Documentos%20importantes/plan%20gays,%20hsh,%20trasvestis.pdf. Ulti-
mo acceso en 27 de julio de 2009.

8  Informacion sobre el proceso de discusion y documento original disponible
en http://www.Sida.gov.br/data/Pages/ LUMISE77B47C8ITEMI-
D6573231B7F29475E93266B05FCCC1DASPTBRIE.htm acceso en 27 de
julio de 2009.

9 Parte de este material puede ser investigada en el acervo del CEDOC/ABIA
en http://www.abiSida.org.br/cedoc/
cedoc.aspx?lang=pt&mid=6&smid=1&fg=0%20CEDOC%20ABIA Ultimo
acceso en 27 de julio de 2009.

teseopress.com


http://cedoc.cies.edu.ni/general/FIPALRVIH/Docs/Documentos%20importantes/plan%20gays,%20hsh,%20trasvestis.pdf
http://cedoc.cies.edu.ni/general/FIPALRVIH/Docs/Documentos%20importantes/plan%20gays,%20hsh,%20trasvestis.pdf
http://www.aids.gov.br/data/Pages/LUMISE77B47C8ITEMID6573231B7F29475E93266B05FCCC1DA5PTBRIE.htm
http://www.aids.gov.br/data/Pages/LUMISE77B47C8ITEMID6573231B7F29475E93266B05FCCC1DA5PTBRIE.htm
http://www.abiaids.org.br/cedoc/cedoc.aspx?lang=pt&mid=6&smid=1&fg=O%20CEDOC%20ABIA
http://www.abiaids.org.br/cedoc/cedoc.aspx?lang=pt&mid=6&smid=1&fg=O%20CEDOC%20ABIA

Prevencion, promocién y cuidado e 209

de actividades de prevencién, tratamiento y de asistencia
con el referencial de los derechos humanos. Brasil también
es conocido por sus politicas de sida que: valoran y aceptan
la diversidad sexual; se abren a la participacién de la socie-
dad civil en todos los niveles de los procedimientos; mantie-
nen una gobernanza participativa; promueven la visibilidad
de las discusiones, adoptan el paradigma de la reduccién de
dafios, entre otros beneficios de orden democrético.

Un importante pilar tedrico en el area de las estrategias
de prevencién es aquel representado por la estructuracién
de las acciones a partir del concepto de vulnerabilidad. El
uso de este concepto nos indica que para discutir la relacion
de un individuo -y de los demas individuos que componen
su red de pertenencia social — con el sida, tenemos nece-
sariamente que hablar de su insercion social y cultural; de
cémo se estructuran sus relaciones interpersonales; de su
estatus econémico — no sélo el suyo sino también de los
grupos en que circula y del pais en donde vive; tenemos
que analizar creencias y valores que estructuran su vida,
asi como percibir cuestiones ligadas a su autoestima y su
proyecto de vida. Tampoco pueden ser olvidadas la situa-
cidén legal y juridica del pais en que vive este individuo; las
condiciones de acceso a los servicios de salud; las campa-
nas de educacion en salud que existen, ademas de muchos
otros factores. Si el sida progresa actualmente con mayor
velocidad entre mujeres, homosexuales negros e individuos
pobres en general, por ejemplo, eso nos habla de una vul-
nerabilidad histérica de estos grupos, que se manifiesta en
su falta de poder politico y autonomia para reivindicar y
mantener sus derechos. Aqui se cruzan implicaciones del
uso del concepto de vulnerabilidad para estructurar practi-
cas de prevencioén, con los campos de los derechos humanos
y de la educacién en salud.

Habiendo delineado los principales contornos politicos
del campo de las estrategias de prevencion del sida en Bra-
sil, e indicado los conceptos, autores y cuestiones, haremos
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lo mismo para el también vasto campo de lo que genérica-
mente llamamos teoria educacional, o teorias educaciona-
les, de modo quizas mas apropiado.

Comencemos por eliminacién, mas que por delimita-
cién. Una parte de lo que se ha producido (y se produce
adn hoy) en educacién, no es muy conveniente para pen-
sar la relacién que estamos proponiendo en el campo de
las estrategias de prevencién del sida basadas en derechos
humanos. Pensamos aqui en mucho de lo que se produjo
para justificar la obligatoriedad de los procedimientos edu-
cativos escolares en paises que pasaron por los procesos de
colonizacidn, sea como paises colonizadores, sea como pai-
ses colonizados. En estos contextos, las tareas de la escuela
-y todo el pensamiento educacional que a partir de ahi se
generd en la forma de teorias de ensenanza, de aprendizaje
y de evaluacién - estuvieron fuertemente conectadas a la
busqueda del disciplinamiento de los cuerpos, a la norma-
lizacién de las conductas, al desarrollo de una actitud de
respeto por los valores de los regimenes vigentes, en gene-
ral, poco democraticos. Se ha promovido la eliminacién de
las costumbres y lenguas locales indigenas en favor de la
cultura europea; el mantenimiento de los patrones racis-
tas y sexistas de las sociedades; el énfasis en la generacién
de comportamientos de sumisién y obediencia, y la estan-
darizacién de los habitos culturales, que compusieran los
objetivos de la llamada “educacién nacional”, normalmente
asociada a una dimensién moralizante de sesgo catdlicoy a
una misién de orden “civilizadora”.

De modo didéctico (aunque quizés un tanto reduccio-
nista), algunos videos de campanas contra este estado de
cosas presentan los rasgos esenciales del proceso. También
hay muchas peliculas del circuito comercial que exploran
la tensién entre la tirania disciplinar de la escuela versus el
deseo de autonomia, creacién y originalidad de un grupo
de alumnos que, en general, termina por ser reconocido,
pero sin lograr doblar las normas escolares, sino logrando
solamente que sus practicas sean admitidas de modo pun-
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tual.'® Dicho de modo resumido y directo: la educacion
publica es generalmente el sitio de la disciplina, de la norma,
de la sancién, de la punicién del diferente y de la prepa-
racién del individuo para insertarse en el mundo, mucho
mas respetando lo impuesto, que disintiendo de lo ya ins-
tituido. Hay mucha teoria educacional producida en sin-
tonia con estos objetivos, pero no serd objeto de nuestro
interés, ya que no se integran con los principios listados
anteriormente que sostienen el area de prevencién en Bra-
sil, y que se fundamentan en el campo del respeto a los
derechos humanos.

Pero no todo son producciones “oficialistas” en teoria
educacional, aunque no se puede negar que ésta es un cam-
po en donde abundan las proposiciones acerca de como
la realidad “deberia ser”, qué tipo de alumnos “nos gus-
taria formar”, y qué habilidades y competencias “deberian
poseer” los alumnos para poder vivir mejor en el futuro. O
sea, un lenguaje que reserva poco espacio para la negocia-
cién con los deseos de los estudiantes. Claro esta que esta
situaciéon presenta variaciones en funcién de la densidad
democratica del régimen politico de cada pais, asi como
de los movimientos sociales que discuten los rumbos de
la escuela publica, en conexién con ideas de construccion
de ciudadania.

La formacién continua de profesores es uno de los
campos en los que podemos buscar buenas orientaciones
tedricas para establecer didlogos entre teoria educacional
y estrategias de prevencién del sida. En especial para un

10 Recomendamos los videos publicados en las direcciones enumeradas a con-
tinuacién, que presentan, a grandes rasgos, los elementos fundamentales
que presiden la creacion del modelo escolar que hasta hoy prevalece entre
nosotros: http://www.youtube.com/watch?v=Qfua01rEoLk y
http://www.youtube.com/watch?v=5EVY4GJPzOE (dltimo acceso en 27 de
julio de 2008). Una buena sugerencia es la busqueda de videos por el tér-
mino compulsory schooling. Como ejemplificacion de lo que estamos hablan-
do, citamos dos: “Sociedad de los Poetas Muertos” y “La Sonrisa de Mona
Lisa”. Pero las “sesiones de la tarde” de cualquier canal televisivo estan reple-
tas de ejemplos “dulces” de ese tipo de peliculas.
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aspecto que parece relevante para nuestro “modo” de pensar
el campo de la prevencion: el respeto a los saberes acerca
de la sexualidad, género, salud y enfermedad de los suje-
tos y comunidades con quienes trabajamos. En la forma-
cién continua, una discusién importante es aquella que se
establece respecto a la articulaciéon entre los saberes que
el profesor construyd a lo largo de los afios de ejercicio
de la docencia y los saberes producidos en la academia en
los tultimos afos. A diferencia de la formacién inicial (la
licenciatura en el area disciplinar especifica, que habilita a
ser profesor), la formacion continua, que ocurre dentro del
proceso de trabajo, involucra a profesores que hace 15, 20 o
30 anos estan dando clase, mostrando estrategias de ense-
nanza, resolviendo problemas disciplinares, relacionandose
con las directrices oficiales de los sistemas de educacién, y
enfrentando el enorme cambio en el alumnado en funcién
de la universalizacién de la enseflanza. De esa manera, las
estrategias de formacién continua parten de los saberes de
estos profesores y los ponen en dialogo con la produccién
académica. En este proceso, no sélo el profesor aprende,
sino que la institucién académica también tiene la opor-
tunidad de investigar y aprender sobre la realidad de la
ensefianza publica, y acerca de las estrategias que los pro-
fesores desarrollan para llevar adelante su vida profesional,
en un ambiente tan turbulento como son las clases escola-
res hoy en dia. Este saber del profesor, este conocimiento
que se generd por la experiencia profesional del dia a dia
en la escuela, precisa ser analizado “en la interfaz entre lo
individual y lo social, entre el actor y el sistema, a fines
de captar la naturaleza social e individual como un todo”
(Tardif, 2003: 16, traduccién nuestra).

Es necesario hacer mencién a los “saberes” de quien
esta en la posicion de “educando”, como dice Paulo Freire.
En el caso de los profesores que miran para los cursos de
formacion continua, esos saberes son, en general, plurales
y estratégicos, y muy desvalorizados socialmente. Plurales
porque se alimentan de distintos campos del conocimiento,
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no refieren a una disciplina especifica, aunque el profesor
sea docente de una de ellas (como profesor de Historia,
de Lengua Portuguesa o Educaciéon Fisica, por ejemplo).
Son saberes que cargan marcas del conocimiento del sen-
tido comun, mezclados con orientaciones disciplinares y,
en especial, decurrentes de la experiencia profesional, y por
ella validados. En otros términos, mas alla de lo que el
profesor leyé y estudié acerca de la disciplina o la evalua-
cidn, sus saberes son constituidos por el resultado de las
muchas experiencias a las que se enfrenté con cuestiones
de estas areas, y en particular porque el profesor precisa
“resolver” los problemas de la disciplina o evaluacién del
desempenio escolar.

Justamente por eso, son también saberes estratégicos,
que responden a la solucién de situaciones cotidianas, que
necesitan ser ‘resueltas’, o sea, para las cuales es preciso
encaminar una salida, normalmente de modo urgente y
contingente: dar una nota, atribuir un concepto, resolver
una cuestion disciplinar, aprobar, reprobar, expulsar, enca-
minar, etc. Son de estas formas lo que se denomina saber-
hacer, proximos generalmente al segundo término de dos
ecuaciones: trabajo intelectual X trabajo técnico/manual, y
teoria X practica. Sin estos saberes méas proximos a aquello
que denominamos “practica” y vinculados al trabajo téc-
nico y manual de la docencia (la elaboracion de planifica-
ciones; la correccion de exdmenes; la atribucién de notas;
la exigencia del silencio, y el mantenimiento de la disci-
plina en la clase).

Estos saberes que venimos discutiendo, pueden ser
pensados como semejantes a los conocimientos que los
individuos traen a los talleres de prevencion, y con los cua-
les debemos interaccionar. Son los “saberes de la experien-
cia” (Tardif, 2003), saberes actualizados, adquiridos y nece-
sarios en el ambito de la vida practica, que en general no
estan sistematizados tedricamente, lo que no quiere decir
que los individuos no poseen argumentos que los susten-
ten. Por medio de ellos los sujetos interpretan, comprenden
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y orientan sus vidas en diversos aspectos. Estos saberes
estan siempre en relacién con otros saberes, y caracterizan
el aprendizaje en una red de interacciones mediadas por
discursos, comportamientos, jerarquias, contextos, regla-
mentos, experiencias, y vivencias. Asi, si uno quiere ense-
nar algo a alguien, no puede ignorar que este alguien esta
inserto en muchas redes de aprendizaje; este alguien no es
una vasija vacia, aguardando a ser llenada con “nuestro”
conocimiento.

Vale recordar que los saberes de la experiencia dan
seguridad en relacién al contexto de vida de las personas,
y que son saberes con una marca temporal (frutos del pen-
samiento en un determinado momento histdrico) y espacial
(fruto del pensamiento en contextos especificos). Asimismo,
la contingencia y la provisionalidad son también atributos
del conocimiento cientifico. Conforme Chassot (2007: 15)
“la ciencia es un constructo humano - luego, falible y no
detentora de dogmas, sino de verdades transitorias [...]".
De uso recurrente en el lenguaje comun, expresiones como
“escuchemos la voz de la ciencia” pueden hacer creer que
existe un “ente” llamado ciencia. Sabemos nosotros que lo
que podemos escuchar es a cientificos, con opiniones diver-
sas acerca de las tematicas, aunque producidas todas dentro
del campo cientifico.

Finalizamos aqui el trabajo de delimitar de alguna
manera el campo de la teoria educacional y las estrategias
de prevencién del sida, y a partir de los elementos propues-
tos, presentamos los conceptos, cuestiones y autores mas
promisores para poner en didlogo estos dos campos Los
topicos seleccionados, del area de la teoria educacional y
del interior de las tradiciones del pensamiento pedagégico,
son los siguientes:

(1) un conjunto de principios que animan las propues-
tas del educador Paulo Freire, con énfasis en las conexiones
entre acto pedagdgico y acto politico; la nocion de libera-
cién y de educacion liberadora; el concepto de conciencia
critica y los modos de alcanzarla; las ideas de autonomia y
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pedagogia de la autonomia; la dindmica entre la nocién de
opresion versus la nocién de liberacién o emancipacién y
sus conexiones con las ideas de autonomia.

(2) de la perspectiva del post-estructuralismo, tomamos
el propio concepto de teoria, para analizar los concep-
tos de teoria educacional e de curriculo. La nocién de
curriculo, visto como recorrido de la formacién, pensado
como practica cultural de significacién, o sea, el curricu-
lo como un campo de negociacién de saberes. Las ideas
post-estructuralistas también nos ayudaran a discutir criti-
camente algunos aspectos del legado de Paulo Freire, no en
el sentido de superarlo o dejarlo, pero con el propésito de
situar su pensamiento frente a otro contexto teérico.

(3) el concepto de poder a partir de Foucault, que nos
ayuda a pensar las estrategias educativas, las conexiones
entre poder y conocimiento, y entre saber y poder. La resis-
tencia como posibilidad de enfrentamiento al poder. Estas
ideas sirven también para repensar afirmaciones del pensa-
miento pedagdgico de Paulo Freire.

La estrategia es, entonces, la de presentar el pensa-
miento de Paulo Freire, importante para muchas de las
acciones de educacién en salud y para muchos de los traba-
jos en prevencion, y después discutir criticamente algunos
aspectos de esta teoria educacional, en base a los apor-
tes post-estructuralistas y las ideas de Foucault. Pasemos,
entonces, al examen de cada uno de estos agrupamientos
tedricos y de las relaciones entre ellos.

Paulo Freire y la propuesta de una pedagogia libertaria

En esta seccidn presentaremos un conjunto de presupuestos
y caracteristicas de la produccién pedagdgica de Paulo Frei-
re. Para facilitar tanto la exposicién como la citacién poste-
rior de elementos del pensamiento de Paulo Freire, optamos
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por presentar sus ideas en la forma de tépicos, asumiendo
el riesgo de alguna fragmentaciéon o descontextualizacién
de las mismas."!

a) El pensamiento de Paulo Freire se caracteriza por
una visién bastante optimista de las posibilidades de los
procesos educativos para la mejora de la vida de los indivi-
duos. Sus preocupaciones pedagdgicas parten de una clara
percepcién de desigualdades de todo orden, que caracte-
rizan la sociedad brasilefia y mundial, y la educacién es
vista como una herramienta capaz de corregir esta situa-
cién de desigualdad. Una herramienta que debe, entonces,
ser puesta al servicio (o en las manos) de los pobres, opri-
midos, excluidos, y dominados. De ahi la creaciéon de una
pedagogia del oprimido. El mundo es percibido como un
lugar de conflicto, mucho mas que un lugar de paz y har-
monia social.

b) Paulo Freire opera con un raciocinio dialéctico al
modo hegeliano, pensando el mundo en términos de las
relaciones entre sefior y siervo. Incorpora numerosas cate-
gorias marxistas de modo directo, como la idea de aliena-
cidén, y de modo indirecto, como las categorias de dominado
y dominador que hacen, a veces, del binomio proletariado
y burguesia. También estan presentes en su pensamiento
pedagdgico valores del humanismo cristiano expresados en
palabras y expresiones como: educar es un acto de amor;

11 Al largo de los puntos, voy enumerando frases caracteristicas del pensa-
miento de Paulo Freire, algunas de su propia autoria. La mayoria de ellas
estd presente en el libro Pedagogia de la Autonomia, citado en las referencias
bibliograficas. Otras frases no son directamente de Paulo Freire, pero cons-
tituyen variaciones a partir de sus ideas principales, y son continuamente
repetidas en ciertos medios educacionales, donde se puede decir que el refe-
rido autor tiene un status casi de “santo”. Vale recordar que la obra de Paulo
Freire se incorpord a cierto sentido comin en educaciéon y por ello se ha
vuelto dificil, a veces, saber si el autor afirmé o no exactamente aquello que
se le atribuye. Esto se debe, en parte, a la enorme cantidad de palestras,
entrevistas, conferencias, clases en television, participacién en eventos de
todo tipo que caracterizaran la vida de Paulo Freire, desde su retorno a Bra-
sil con la amnistia, y debido a la amplia diseminacién de sus ideas en el
medio educacional, muchas veces de modo poco reflexivo.
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fe en los hombres; esperanza; humildad; los hombres se
educan en comunion; los hombres se liberan en comunidn,
y en el discurso contra la dominacién colonial, como en
Frantz Fanon (1979), en el libro “Os condenados da Terra®.

¢) Es central en la teoria pedagdgica de Paulo Freire
la nocién de alienacién, y la educacién es vista como un
recorrido en el sentido de la toma de conciencia (a veces
llamada de liberacién o emancipacién). Hay una afirmacion
recurrente en el pensamiento freireano de que la educa-
cién deberia elevar el nivel de conciencia critica del sujeto,
pues ella es un “proceso de concientizacién” El conocer
se vincula, entonces, de modo directo con la ciudadania,
con la participacion politica (a veces llamada “compromi-
so politico”) y con la lucha por la liberacién. El proceso
es visto como eminentemente social, y son reiteradas las
afirmaciones de Freire en el sentido de que nadie se educa
solo, nadie se libera solo. Paulo Freire no es un idealista, y
combate con vigor la idea de que es posible transformar el
hombre sin transformar el mundo que lo rodea, o mismo la
idea de que primero se transforma el hombre, para después
transformar el mundo. De ese modo, Paulo Freire critica
una postura cristiana muy en boga (se puede decir que has-
ta hoy) de buscar la salvacion del individuo en medio de
estructuras opresivas.

d) Junto con la nocién de alienacién viene la idea de
falsa conciencia, de la cual los oprimidos son en general
portadores. Esta idea estd bastante bien explicitada en una
frase recurrente de Paulo Freire: “muchas veces el opresor
habla por la boca del oprimido”, introduciendo la nocién de
que la conciencia del oprimido esta colonizada por la con-
ciencia del opresor. El oprimido vive, entonces, una situa-
cién de falsa conciencia, situacién que se debe a su estado
de alienacién. La alienacién no es comprendida por Pau-
lo Freire como un simple desconocimiento de la realidad,
como normalmente se usa el término hoy en dia al decir
que un individuo esta “alienado” cuando no sabe lo que
esta pasando alrededor, no lee periédicos o no se informa.
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Para Paulo Freire, la alienacion es pensar y hablar desde la
6ptica del opresor, tomar como suyos los puntos de vis-
ta y explicaciones acerca del mundo que representan los
intereses del opresor.

e) Al considerar la sociedad como dividida en dos clases
— oprimidos y opresores, o dominados y dominantes — Pau-
lo Freire habla de una “pedagogia de los dominantes”, que
transforma la educacién en una practica de dominacién. En
sus libros encontramos un analisis y una denuncia de la falta
de conexién entre el conocimiento puesto en el curriculo
escolar y las realidades vividas por la poblacién, haciendo
que el acto educativo asuma los rasgos de un “depésito”
de informacién indtil en la cabeza de los alumnos, que se
presupone vacia. A esto Paulo Freire lo llama “educaciéon
bancaria”, y la denuncia como uno de los instrumentos de la
pedagogia de los dominantes, que contribuye a producir la
situacion de alienacién de los dominados.

f) En esta “educacion bancaria”, el conocimiento es
tomado en el sentido tradicional de conjunto de hechos,
informacién y teorias que existen como entes cientificos
neutrales y a-histéricos, y el proceso educativo no tendria
que hacer nada mas que “transferir” todo eso a la cabeza de
los alumnos. Claro esta que el papel activo en este proceso
corresponde al profesor, que debe dominar el conocimiento
cientifico, asi como las técnicas mas adecuadas para hacer
que este conocimiento sea transmitido a (o “depositado” en,
en el lenguaje freireano) la cabeza del alumno.

g) En contraste con esta vision, Paulo Freire construye
la idea de una pedagogia del oprimido, en conexién con
la nocién de “educacién problematizadora”, en la cual la
educacién surgiria como una practica de libertad (lo que
esta claramente puesto en el titulo de uno de sus princi-
pales libros).'? La teorizacion de la pedagogia del oprimido
hecha por Paulo Freire parte de dos preguntas centrales en

12 Freire, P. (1967). Educagao como prdtica da liberdade. Rio de Janeiro, Paz e
Terra.
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educacion: ;qué significa conocer? (pregunta de orden epis-
temologico) y squé significa ensenar? (pregunta de orden
pedagdgico). Para responder a estas preguntas, Freire hace
una afirmacién importante: establece que la educacién es
siempre un acto politico, muestra las relaciones entre el
acto pedagdgico y el acto politico, y colabora con la idea de
acciones politico-pedagdgicas, nocién que buscamos pro-
fundizar en el texto publicado por la ABIA (Seffner, 2002)."?
La percepcion de la naturaleza politica del acto pedagd-
gico permite a Paulo Freire entender los procesos educa-
tivos como herramientas politicas de las clases oprimidas,
al tiempo que hace de la educacidon una practica revolu-
cionaria y del educador (no del simple profesor) un revo-
lucionario. Para Paulo Freire “el conocimiento es siempre
conocimiento de alguna cosa. Eso significa que no existe
una separacion entre el acto de conocer y aquello que se
conoce. [...] el conocimiento, para Freire, es siempre ‘inten-
cionado), esto es, esta siempre dirigido hacia alguna cosa”
(Silva, 1999: 59, traduccién propia).

h) En la pedagogia del oprimido el método es siempre
dialégico entre educador y educando; ambos construyen
conocimientos en esta relacion. Eso aparece en la maxima
“el educador siempre aprende en la relacién con el edu-
cando” y sus numerosas variaciones, siendo la mas famosa
de ellas: “quien ensena aprende al ensenar y quien aprende
ensena al aprender”.'* La interaccion propuesta entre edu-
cador y educando valora los conocimientos de cada uno,
e indica al educador la necesidad de conocer la realidad
del educando para entonces intentar responder las dos pre-
guntas centrales planteadas en el punto anterior. En otras

13 “Es nuestra tarea explicitar la pedagogia de cada accién politica, y al mismo
tiempo explicitar el contenido politico de cada acto pedagégico. En la lucha
por la transformacién en la sociedad de lo que sea, la educacién, concebida
como acto necesariamente politico, presenta un gran potencial.” (Seffner,
2002, p. 33, traduccién propia).

14 Esta ultima frase fue citada por décadas en los actos de graduacién de los
cursos de Pedagogia de norte a sur de Brasil.
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palabras, el proceso educativo es visto, en palabras de Paulo
Freire, como “un proceso de comunién entre los hombres y
las mujeres” que los conduce a la liberacién, que beneficia
a educadores y a educandos.'” En los tltimos afos, nume-
rosos trabajos exploraron esta dimensiéon del pensamiento
freireano e hicieron la conexién con la concepcion inter-
activa de desarrollo individual y social del pensador educa-
cional ruso Vygotsky. Todas estas referencias colaboran con
la nocién de que el aprendizaje es fruto de intercambios, y
no un proceso unidireccional, en el que unos sélo ensenan
y otros s6lo aprenden. Siendo un proceso de cuno inter-
activo, es también un proceso bastante imprevisible en sus
medios y fines, pues depende de complejas negociaciones
entre deseos de educandos y educadores, y entre saberes de
educandos y educadores.

i) Paulo Freire ha sido reconocido por sus actividades y
propuestas acerca de la alfabetizacion. Aprender a leer esta
relacionado con liberarse de la alienacién, y es un camino
que pasa por niveles de conciencia. El individuo transita
de una situacion de alienacién (en los términos técnicos de
Freire son designadas como conciencia intransitiva y socie-
dad cerrada, llamadas, a veces, conciencia mitica o ingenua,
asociadas al estadio de analfabetismo) pudiendo llegar a un
estadio de verdadera libertad (conciencia transitiva y socie-
dad abierta al cambio; conciencia critica; participacion en
los circulos de cultura). La conciencia ingenua caracteriza el
individuo portador de una argumentacion fragil, que recu-
rre al mito, contiene elementos de fanatismo y magia, opera
con los referenciales de la cultura de masas, no esta abierta
al didlogo. Ya la conciencia critica indica un individuo que
tiene argumentacion fuerte, interpreta problemas y hechos,
busca alternativas coherentes, esta abierto al didlogo y a la
confrontacién de opiniones. El trabajo de la educacién es,

15 “La educacion auténtica, repitamos, no se hace de ‘A’ para ‘B’ o de ‘A’ sobre
‘B’ sino de ‘A’ con ‘B, mediatizados por el mundo”. (Freire, 1980: 98, traduc-
cién propia)
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en parte, facilitar este “parto” de la conciencia critica, y son
abundantes las referencias a una “interioridad” que aflora
“de dentro para fuera” en los circulos de cultura y en las
actividades de ensenanza, haciendo que el oprimido tenga,
finalmente, una “conciencia verdadera” de su situacidn, y
deje de ser portador de la conciencia del opresor.'¢

j) Finalmente, el tema de la autonomia. En el libro
Pedagogia de la Autonomia,'” Paulo Freire establece un con-
junto de exigencias para el acto de ensenar. En este libro,
Freire es claro, propositivo, en un tono altamente optimista
en relacién a las tareas de la educacidn; sin ser ingenuo o
vanaglorioso, insta a los educadores a reflexionar acerca de
su practica. Importa retener aqui algunas conexiones acerca
del tema de la autonomia, tanto del educando como del edu-
cador. Partiendo de que la educacién para Paulo Freire tiene
un principio ético-politico, ella estd vinculada a la nocién
de proyecto politico de vida, tanto individual como social.'®
De esta forma, hay en el libro Pedagogia de la Autonomia
un conjunto de consideraciones acerca de la necesidad de
respeto ético a los saberes del educando, respeto a su gusto
estético, a su lenguaje, a su curiosidad e inquietud, incluso a
su rebeldia. Nuevamente, retorna la idea de que el oprimi-
do/educando necesita expulsar de dentro de si al opresor,
para entonces ganar su autonomia. La autonomia est3, asi,
ligada a la idea de maduracion, y a la necesaria percepcion
de incompletitud del ser que caracteriza fuertemente a la

16 “[..] la formulacion de los estadios de evolucién de la conciencia por la
accion de la educacién, denominados por Paulo Freire de conciencia mitica,
ingenua y critica, o, en su lenguaje mas técnico, conciencia preponderante-
mente intransitiva, conciencia dominantemente transitivo-ingenua y con-
ciencia dominantemente transitivo-critica” (Seffner, 2002: 33).

17 Pedagogia da Autonomia, de Paulo Freire, Editora Paz e Terra. Este libro se
puede descargar legalmente en diversos sitios en internet, incluso en espa-
fol, y en la version en papel ya se han producido mas de cuarenta ediciones.

18 Recomendamos al lector un texto anterior, Seffner (2002), en el que debati-
mos con mayor profundidad los “problemas” de la politizacién de los proce-
sos educativos, en la dptica de construccién de autonomia de los educandos,
que trae implicaciones en la distribucién de poder entre maestro y apren-
diz.
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conciencia critica, o sea, alguien que se sabe incompleto,
necesita estar siempre aprendiendo, y aprendiendo con los
otros. Podemos aproximar estas consideraciones de la idea
de “aprender a aprender”, una de las competencias mas valo-
radas en el desempeno educacional. Reproduciendo lo que
ya hicimos en un texto anterior (Seffner, 2002), tomamos
las palabras de un reconocido educador norteamericano:
“Conviene siempre recordar la directriz esencial de John
Dewey: educar es garantizar al individuo condiciones para
que ¢l siga educandose. En otras palabras, educar es pro-
mover la autonomia del ser consciente que somos — capaces
de tomar decisiones, jerarquizar alternativas, formular y
guiarse por valores y criterios éticos, definir conveniencias
multiples y sus efectos, reconocer errores e insuficiencias,
proponer y reproponer direcciones” (Menezes, 2000: 94,
traduccién propia).

La discusién de la autonomia hecha por Paulo Freire
puede ayudar a pensar la delicada relacién entre autorida-
des de salud y usuarios de los servicios, en varios contextos.
Uno de ellos es aquél habitado por las preguntas: ;quién
define los pardmetros de calidad de vida? ;Las autoridades?
¢El individuo? ;De qué modo puede el individuo ser ayuda-
do a definir sus pardmetros de calidad de vida? ;Debe ser
aconsejado u obligado a hacer modificaciones en los modos
de vivir y en los habitos de vida? La idea de que el acto
educativo es una negociacién de saberes trae consecuen-
cias bastante profundas para los modelos de educacién en
salud.!”” Otro contexto es lo que se dice respecto a la auto-
nomia de las comunidades y de las personas, para aceptar o

19 “[...] pese a ser muchas veces dificil para los que orientan un trabajo de pre-
vencidn, la idea bésica es la de negociacidn, que se conecta con las nociones
de autonomia, agencia y politica personal. Por tanto, los talleres son de sexo
‘mas’ seguro, la idea de seguridad es ‘negociada) el programa es de ‘reduc-
cién’ de danos. O sea, la informacién que esta siendo discutida en el taller o
en la campana es simultdneamente producto acabado (constatacién cientifi-
ca, verdad bioldgica, técnica comprobada) y proceso (haciendo referencia al
modo en que ella ‘entra’ en la construccién de la identidad del individuo)”
(Seffner, 2002: 35).
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rechazar las intervenciones de investigacién y de salud. La
autoridad publica puede instaurar un proceso de educacién
en salud, pero ;como debe ser negociada la participacion de
la comunidad en é1?%°

Creemos que son éstas las principales ideas que mues-
tran el conjunto del pensamiento de Paulo Freire. Pasemos
ahora a una critica de la perspectiva post-estructuralista a
algunas de estas nociones.

La perspectiva post-estructuralista en educacion

La obra de Paulo Freire forma parte de aquello que lla-
mamos teorias criticas del curriculo y de la educacién. Son
varios los autores que, a partir de la década del 60 del
siglo pasado, han cuestionado los postulados de la llamada
educacion tradicional, que tomaba las formas dominantes
del conocimiento como una realidad objetiva y neutral.
Hasta esta época, la preocupacion basica en educacién era
“como ensefiar’, ya que se asumia que los conocimientos
dominantes deberian necesariamente ser ensefiados. Estos
conocimientos se correspondian con la tradicién europea
blanca y cristiana, no reconociéndose estatuto de conoci-
miento valido o importancia a otras formas de conocer y
otros saberes.

20 Una de las marcas de las estrategias de prevencion desarrollada por el traba-
jo de Vera Paiva (USP/NEPAIDS) es la intervencién sobre escenas. Convie-
ne recordar, entonces, que “se trabaja siempre interviniendo en una escena
de vida. El proceso de alfabetizacién es pensado como un acto vivo de inter-
venir, hablar de las escenas y problemas que constituyen el cotidiano de las
poblaciones aprendientes, que tiene un soplo vivo de vida. Podemos decir
que el trabajo de Paulo Freire acenttda la dimensién politica que, en éste
como en cualquier trabajo en educacion, visa generar interpretaciones para
las situaciones y procesos por los cuales el individuo pasa, interpretaciones
que puedan sostener/subsidiar modos concretos de enfrentamiento de los
retos colocados por esas situaciones, y especialmente por las transformacio-
nes que se exigen en la vida” (Seffner, 2002: 34).

teseopress.com



224 e Prevencioén, promocion y cuidado

La obra de Althusser,?! por ejemplo, que aborda la ideo-
logia y los aparatos ideoldgicos del Estado, tiene un papel
central en este movimiento de constitucién de las teorias
criticas en educacién, en especial por hacer un anélisis de
las conexiones entre educacién e ideologia, y por la idea de
reproduccion, alineando la escuela (y los procesos educati-
vos en general) con el rol de las estrategias de “reproduccion
del capitalismo”. Es en este ambiente que Paulo Freire crea
su propuesta pedagdgica. Las llamadas “teorias criticas”,
todas en el campo del estructuralismo, son bastante fuertes
en educacién aun hoy, con un gran nimero de autores des-
tacados. Recomendamos al lector la obra de Tomaz Tadeu
da Silva, Documentos de Identidade, donde puede encontrar
un mapa de autores, conceptos y escuelas representantes de
estas corrientes tedricas.

Dicho de modo resumido, nuestra perspectiva actual
acerca de la educacién y del entendimiento de los procesos
pedagdgicos esta alineada con lo que, en términos amplios,
se llama post-estructuralismo. En este campo, se mantienen
con modificaciones muchos presupuestos del estructura-
lismo y de las teorias criticas, en especial la que “desplaza
la preocupacién estructuralista por estructuras y procesos
fijos y rigidos de significacién. Para la teorizacién post-
estructuralista, el proceso de significacion es incierto, inde-
terminado e inestable” (Silva, 2000: 93, traduccién propia).
Al contrario de trabajar con la nocién de un sujeto unifi-
cado, presente por ejemplo en la obra de Paulo Freire, el
post-estructuralismo se apoya en Foucault para afirmar que
“no existe un ‘sujeto’ originario, transcendente, pre-social y
pre-discursivo: cada discurso pone al ‘sujeto’ en una deter-
minada posicién” (Silva, 2000: 93, traduccién propia). De
ahi que la identidad es comprendida como una “posicién
de sujeto” inestable, transitoria, fluida, fruto de interpela-
ciones. Conviene recordar que la nocién de interpelacién

21 Louis Althusser, especialmente en el libro Ideologia y aparatos ideolégicos de
Estado, Editorial Presenca Martins Fontes, 1980.
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se basa en la obra ya citada de Althusser, donde el autor
afirma que los individuos se reconocen cuando son inter-
pelados por la ideologia.

La identidad es tomada, en esta perspectiva, como una
identidad cultural, y sélo tiene sentido articulada con la
produccién de la diferencia. La nocién de diferencia, lejos
de ser sOlo una diferencia de clase social, o derivada de la
posicién econdémica, o de la posicién en el proceso produc-
tivo (como en Marx y en gran parte de la teoria educacional
critica), se amplia: se trata aqui de las diferencias culturales
de género, raza, religion, generacion, etnia, nacion, region,
orientacion sexual, entre otras, que producen muchas y dis-
tintas posiciones identitarias del sujeto. No hay una dife-
rencia mas importante o esencial que otra para la teoria
educacional post-estructuralista; esto depende de interpe-
laciones, del contexto cultural y politico. La identidad y la
diferencia son siempre contingentes.

Entretanto, la diferencia cultural no es algo para ser
apenas “apreciado”, como ocurre en ciertos abordajes “mul-
ticulturalistas” en educacién y en parte de la produccién
pedagdgica, que teje elogios al estatuto de la diversidad en
frases del tipo: “la diversidad siempre es buena”; “tenemos
que luchar para mantener la diversidad en la escuela”; “los
procesos educativos se enriquecen con la diversidad”; “las
personas son distintas naturalmente, eso es una riqueza de
la humanidad”; o, mas sencillo, “que viva la diversidad”. En
el abordaje post-estructuralista, al que nos vinculamos teé-
ricamente, la discusién de la diferencia hace referencia de
un modo central a las cuestiones de poder, esto es, al poder
de atribuir significados sociales a los otros y a uno mismo,
al poder de representarse y de representar a los otros, y
de construir representaciones culturales en las que estén
presentes las diferencias de raza, etnia, género, orientacion
sexual, generacion, etc. Conforme Silva afirma:
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“Ya sabemos que la identidad y la diferencia son el resultado
de un proceso de produccién simbdlica y discursiva. [...] La
identidad, tal como la diferencia, es una relacion social. Eso
significa que su definicién - discursiva y lingiiistica — esta
sujeta a vectores de fuerza, a relaciones de poder. Ellas [las
identidades] no son simplemente definidas; son impuestas.
No conviven armdnicamente, lado a lado, en un campo sin
jerarquias; son disputadas” (2000a: 81, traduccién propia).

De esta forma, los procesos educacionales, y en especial
la elaboraciéon de curriculos, son vistos como un campo de
batalla politica sujeto a la negociacién de saberes, en don-
de se producen identidades. El curriculo se relaciona, por
lo tanto, con una cuestiéon de saber, de poder y de iden-
tidad.?? Pero esto ya era algo asumido por el pensamiento
de Paulo Freire, aunque con palabras diferentes. Ocurre
que para las teorias educacionales post-estructuralistas el
poder se ha tornado descentrado, opera en red. De ese
modo, no existe la posibilidad de conciliar las ideas de falsa
conciencia y liberacién con tales nociones de poder, iden-
tidad, diferencia y curriculo. Para las teorias educacionales
post-estructuralistas, no hay posibilidad de pensar un lugar
libre de poder, o imaginar que el poder puede ser final-
mente derrotado, pero si que el poder puede ser negociado,
compartido, modificado, democratizado, pulverizado, etc.
Son éstas las estrategias de resistencia. Tampoco es posible
pensar que es el conocimiento el que vence al poder, en la
metafora iluminista que esta presente en el pensamiento de
Paulo Freire y que asocia conocimiento con luz, liberacién
y entendimiento, y poder con dominacidn, censura y repre-
sion, por lo tanto, con las tinieblas.

22 Recomendamos al lector una cita de un texto anterior (Seffner, 2002), donde
esta cuestion fue discutida mejor: “La idea de educacion como ‘transmision’
del saber y de la cultura es muy difundida, pero corresponde con certeza a
un sentido pobre del término. En él, la nocién de comunicacion es muy pri-
vilegiada, y encubre el proceso de formacién de identidades, o al menos lo
deja rebajado a una especie de formacion de identidad por agregacién de
informaciones, por llenarlo”. (Seffner, 2002: 31)
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Las cuestiones de poder seran discutidas con mas pro-
fundidad en el préximo apartado, al hablar de la influencia
de Foucault en la teoria educacional post-estructuralista.

Michel Foucault y la educacién

Aqui el propésito es discutir, a partir de las ideas de Fou-
cault, las conexiones entre poder y saber, la propia nocién
de poder, y la nocién de resistencia como posibilidad de
enfrentamiento al poder. En Foucault no encontramos una
“teoria general de la opresion” o una “teoria general del
poder”, como en Marx, por ejemplo, pero si afirmaciones
de que el poder opera en red y disperso, es capilar, tiene
muchas fuentes, atraviesa los individuos, lo que exige un
analisis por él cualificado como “microfisica del poder”.

El término poder raramente es utilizado asi, de modo
aislado, por Foucault. Su expresion preferida es “relacion
de poder”, y él mismo advierte que, si en algin momento
se utiliza s6lo la palabra poder, esto es para abreviar la
expresion que para él tiene sentido analitico, “relaciones de
poder”. El poder es tomado como productor de verdades, es
positivo, constituye a los individuos y las posibilidades de
conocimiento y los modos del conocer. Asi, el poder no es
visto por Foucault inicamente en su vertiente de sancién
negativa, aunque su existencia sea negada en su analisis.
Para Foucault, la tradiciéon de analizar el poder como cen-
sura, represion, punicion y exclusion, deja de lado formas
muchisimo mas intensas y eficaces de dominacién, siendo
la principal de ellas el modelo de inclusidn, cuya creacién el
autor sitda en torno al siglo XVIIIL. El poder constituye los
sujetos, una vez que “los atraviesa”

Hay que admitir que este poder se ejerce mas que se
posee, que no es el ‘privilegio’ adquirido o conservado de la
clase dominante, sino el efecto del conjunto de sus posicio-
nes estratégicas, efecto que manifiesta y a veces acompana
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la posiciéon de aquellos que son dominados. Este poder,
por otra parte, no se aplica pura y simplemente como una
obligacién o una prohibicién a quienes “no lo tienen”; los
invade, pasa por ellos y a través de ellos; se apoya sobre
ellos, del mismo modo que ellos mismos, en su lucha contra
él, se apoyan a su vez en las presiones que ejerce sobre ellos
(Foucault, 1977: 29).

La nocién de poder en Foucault nos lleva a sofisticar
algunas caracteristicas del pensamiento de Paulo Freire. La
idea de que los dominados manifiestan deseos y voluntades,
alrededor de posiciones estratégicas del grupo dominante,
necesita ser analizada no como un acto de falsa conciencia,
no con la tradicional frase “el dominante habla por la boca
del dominado”, pero si como un acto de voluntad de alguien
que también participa y es miembro de la red de poder, y
puede ejercer su poder a partir de esta dptica dominante.

Otra cuestién que surge a partir de esta cita es que
nadie estd “fuera” del poder, y el poder no puede ser ana-
lizado simplemente en dicotomias binarias, del tipo domi-
nante/dominado, pues tiene un funcionamiento en red. De
esta forma, incluso cuando tomamos un par de analisis
(dominante/dominado, por ejemplo), hay que tener claro
que un polo contiene el otro, esto es, uno no es la negacién
del otro, los dos son atravesados por relaciones de poder
que los constituyen.

En esta concepcion, no es posible “liberarse” del poder,
ya que €l no destruye el individuo, lo fabrica. La idea de
liberarse, o de emanciparse, por lo menos en la concep-
cién de Paulo Freire,?® implica, de cierto modo, un “librarse
del otro”. Las discusiones de poder en Foucault ensenan
un horizonte mas complejo para esta cuestion. Se muestra
aqui, también, una diversidad en el polo de los oprimidos, y

23 Reconocemos que el uso de la palabra emancipacién (y, por momentos, la
palabra liberacion) encuentra referencia también en otros autores, no sélo
en el campo de la Educacion, sino también en la Psicologia. De esta forma,
este término tiene otras concepciones, que se pueden alejar de las nociones
de Paulo Freire.
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una complejidad de relaciones entre los propios oprimidos,
no sometidos solamente a la dominacién de los dominan-
tes tradicionales. Hablar de emancipacién, muchas veces,
implica operar con el binarismo, y eso no tiene en cuenta
las luchas en el interior de cada polo, que son igualmente
importantes para la constitucién de si mismos. El movi-
miento feminista, el movimiento LGBT,** los movimientos
de juventud y los movimientos de raza son ejemplos de
eso, en las cuestiones que proponen acerca de los modos
de relacién entre los individuos, y que atraviesan fronteras
de clase econdmica.

También caen por tierra, con las ideas de Foucault
acerca del poder, ciertas nociones de “toma” de poder: “el
derrumbamiento de esos ‘micropoderes’ no obedece, pues,
alaley del todo o nada; no se obtiene de una vez para siem-
pre por un nuevo control de los aparatos ni por un nuevo
funcionamiento o una destruccién de las instituciones [...]”
(Foucault, 1977: 29).

Adelantamos aqui un concepto de Foucault acerca de
la relacién con el poder, o con los poderes, por el que
tenemos mucha simpatia: la nocién de resistencia. No se
toma el poder, pero se resiste a él. De acuerdo con la maxi-
ma foucaultiana de que “donde hay poder, hay resistencia”,
en verdad, conocemos los efectos del poder a partir de la
resistencia. Resistir al poder puede parecer poco, pero en
la concepcién de Foucault es el juego estratégico posible
en relacién al poder, y se opone a la obediencia, situacién
que para Foucault es la muerte de la politica de los poderes,
pues es sujecion, sumisién completa, donde no tiene sentido
hablar de juego de poder.

24 La 12 Conferéncia Nacional de Gays, Lésbicas, Bissexuais, Travestis e Transexuais,
realizada en Brasilia en 2008, decidi6 estandarizar la nomenclatura usada
por los movimientos sociales y por el gobierno, junto con los nombres usa-
dos en el resto del mundo. Asi, en lugar de GLBT, la sigla pasa a ser LGBT:
Lesbianas, Gays, Bisexuales, Travestis y Transexuales.
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Si yo digo que “me liberé” (0 me emancipé) del otro, o
de una situacién, de alguna manera senalizo que el polo que
‘manda’ es justamente el otro, y no el mio. Liberarse del otro
significa decir que aquello en lo cual me voy a transformar
es lo opuesto del otro, una nocién bastante presente en el
pensamiento de Paulo Freire, que opera con este binaris-
mo, y que opone valor a valor, las caracteristicas del domi-
nante a las del dominado. La idea de resistencia introduce
la nocién de invencion del proyecto de vida, de creacion,
no de forma ingenua buscando un sitio en donde no hay
influencia del poder del otro, pero si un sitio estratégico en
el que estoy relacionandome con el poder del otro, que me
constituye, pero estoy resistiendo. Resistir es inventar mi
proyecto de vida, no solamente negar los valores del otro
que me domina. Sabemos cuan polémica es esta afirmacion,
pero para Foucault no se vence al poder, se resiste a élL
Resistir no es tarea menor para Foucault. Infelizmente, el
verbo resistir, en el lenguaje comun, hace referencia a una
accién de poca importancia; “lo mejor” es vencer, ganar,
derrotar, triunfar, éstos si son verbos que designan acciones
“fuertes”. La resistencia para Foucault es, en parte, admi-
tir que todos estamos constituidos por el poder (y por la
norma) del que resistimos, que éste nos atraviesa, nos crea
en tanto sujetos, nos constituye. El poder de la dominacién
se sostiene no tanto porque el dominador sea fuerte, sino
porque parte de nuestros deseos mas “verdaderos”, en tanto
dominados, son estratégicos en relacién a este poder domi-
nante, y de él dependientes.

Esa definicién de poder de Foucault como red, que nos
alcanza a todos, puede generar una sensacion tramposa, de
“callejon sin salida”, pues si soy parte de la red de poder,
¢como luchar contra éI? A eso, se debe toda una tradicién
de situar el poder como algo “fuera” del sujeto oprimido.
La palabra poder de inmediato recuerda estructuras, como
el Estado, y a la clase dominante. Para Foucault, como ya
se menciond, de lo que debemos hablar es de relaciones
de poder. Asi la idea de poder como positividad, como
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productor de cosas, nos devuelve una “salida” a esa red, y
combate cierta visién nihilista y pesimista de la cual Fou-
cault fue acusado muchas veces. Pero hay que decir que
Foucault no aparenta estar haciendo el estudio de las solu-
ciones, sino una genealogia de las problematicas. El indica
los caminos de solucidn, y la resistencia es lo principal.

Foucault fue bastante cuestionado acerca de las rela-
ciones entre poder y libertad, pues su nocién de poder en
red, de poder que nos constituye y nos atraviesa, aparen-
taba reservar poco espacio para la situacién de libertad,
que recuerda la situacién de autonomia en el pensamiento
de Paulo Freire. Foucault no piensa la libertad como una
situacién, o un contexto de no ejercicio de poder, un lugar
finalmente libre del poder, sea del poder de otro cualquiera,
sea del poder del Estado o de una clase. Para Foucault, en
cualquier tipo de relacién humana el poder esta presente,
siempre que alguien intenta dirigir la conducta del otro.
Estas relaciones son mdviles, pueden modificarse, no estan
determinadas de una vez para siempre. Pero dificilmente
alguien estd completamente sometido, o a disposicién del
poder del otro, y esto es lo que indica la libertad de los
sujetos. Inclusive en relaciones de poder muy desequili-
bradas, en las que uno de los polos acumula una posicién
ampliamente favorable sobre el otro, como es el caso de las
relaciones entre hombres y mujeres, o entre heterosexuales
versus homosexuales, en las que al primer término le esta
reservado el acceso a un conjunto mayor de posibilidades,
dificilmente existe la anulacién del otro. En las relaciones
de poder existen, necesariamente, posibilidades de resisten-
cia, y es en ellas que reposa la posibilidad de construccién
de la autonomia o libertad.”

25 Esta discusion esta bastante clara, pensamos, en la entrevista dada por Fou-
cault al final del libro “Hermenéutica del Sujeto’, citado en las Referencias
Bibliogrificas.
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Para cerrar esta seccion acerca de Foucault, aludimos
a las relaciones entre poder y saber. De modo diferente a
lo que se afirma, Foucault nunca dijo o escribi6é que “saber
es poder”, poniendo los dos términos en relacién de sino-
nimia. El saber, para Foucault, es producido en situaciones
estratégicas de relaciéon con el poder, y el saber no es “el
otro” del poder.

Hay que admitir més bien que el poder produce saber
(y no simplemente favoreciéndolo porque lo sirva o apli-
candolo porque sea util); que poder y saber se implican
directamente el uno al otro; que no existe relacion de poder
sin constitucién correlativa de un campo de saber, ni de
saber que no suponga y no constituya al mismo tiempo
relaciones de poder. Estas relaciones de ‘poder-saber’ no
se pueden analizar a partir de un sujeto de conocimiento
que seria libre o no en relacién con el sistema de poder;
sino que hay que considerar, por el contrario, que el sujeto
que conoce, los objetos por conocer y las modalidades de
conocimiento son otros tantos efectos de esas implicaciones
fundamentales del poder-saber y de sus trasformaciones
historicas (Foucault, 1977: 30).

Eso equivale a comprender cémo el sujeto construye
su verdad y la sostiene. Conforme ya hemos dicho anterior-
mente, Foucault (y también las teorias post-estructuralistas
en conjunto) rechaza la idea de un sujeto previo, en el que
se pone la cuestion del saber. Es en el interior de una deter-
minada forma de conocimiento que el sujeto se constituye,
como ‘loco’ o ‘sano’, como est4 analizado en su libro clasico
sobre la historia de la locura,?® o como ‘normal’ o “anormal,
de modo mas genérico.

Quizas haya que renunciar también a toda una tradicién que

deja imaginar que no puede existir un saber sino alli donde se
hallan suspendidas las relaciones de poder, y que el saber no

26 Foucault, M. (1987). Histéria da Loucura na Idade Cldssica. Sao Paulo, Perspec-
tiva.

teseopress.com



Prevencion, promociéon y cuidado e 233

puede desarrollarse sino al margen de sus conminaciones, de
sus exigencias y de sus intereses. Quizas haya que renunciar
a creer que el poder vuelve loco, y que, en cambio, la renun-
ciacion al poder es una de las condiciones con las cuales se
puede llegar a sabio. (Foucault, 1977: 29)

Foucault estudia las relaciones entre saber y poder no
como un objetivo en si, sino como un instrumento que le
permite tratar las relaciones existentes entre el sujeto y los
juegos de verdad. Lo que le interesa es el proceso simul-
taneo que articula la constitucién del sujeto, o de las dife-
rentes formas del sujeto, y los juegos de verdad y practicas
de poder. El sujeto no es para Foucault una substancia. El
es una forma, una forma histdrica y variable de acuerdo
con el contexto, y esto nos aproxima a lo que anteriormen-
te presentamos acerca de las identidades, de la diferencia
y del proceso de interpelacion, con la nocién de posicién
del sujeto. Lo que interesa de Foucault es justamente la
constitucion histérica de las diferentes formas de sujeto,
en relacidn a los juegos de verdad que definen quién es el
enfermo, quién es el loco, quién es el anormal, etc.?”

Consideraciones finales

Presentados todos estos argumentos y autores sobre la
mesa, arriesgamos algunas consideraciones finales. En ellas,
lo que pretendemos es pensar principios y enumerar suge-
rencias y cuestiones para el trabajo de prevencion del Sida.

a) Los procesos educativos son, en general, grandes
lugares de control de los discursos. Eso ocurre porque son
pensados como vias de mano unica, donde unos entran
para aprender, otros para ensefiar. Teniendo a la vista las

27 Remitimos al lector a la entrevista de Foucault, presente en las paginas fina-
les de la obra “Hermenéutica Del Sujeto” (ver referencia completa en las
Referencias Bibliograficas), en especial de las paginas 121 a 129.
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contribuciones de Paulo Freire (pedagogia de la autonomia),
de las teorias post-estructuralistas (la nocién de interpela-
cién y de identidad como posicién de sujeto, en relacién
a la nocién de diferencia) y de Foucault (conexiones entre
saber y poder), precisamos asumir que el disenio de las pro-
puestas educativas deben basarse en procesos dialdgicos e
interactivos. Para quien esta en la posicién de profesor, edu-
cador, o coordinador de taller, hay que cuidarse del “placer”
de detentar la verdad, y las consecuencias que esto genera.
Cémo los procesos didacticos van a ser disenados, cémo
van operar en lo cotidiano del taller o de la clase, es un reto a
ser solucionado con la creacidn de estrategias adecuadas.

b) Para Paulo Freire, para los tedricos educacionales
post-estructuralistas y para Foucault, no hay separacion
posible entre teoria y método. De esta forma, la planifica-
cién de los procedimientos en un taller dice mucho acerca
de la teoria en la que creemos, pues los métodos no sirven a
diferentes teorias, son siempre producto de ellas. Eso debe
ser explicitado a los participantes de cualquier actividad. Y
esto nos permite cuestionar criticamente las famosas lis-
tas de “mejores métodos” o best practices, presentadas como
herramientas competentes para el uso en cualquier con-
texto cultural. Utilizando los referenciales que explicitamos
en este texto, lo mas apropiado es hablar de experiencias
de prevencidn (en paises, en comunidades, en movimientos
sociales), y no de “modelos” de prevencion.

¢) Segtin Foucault, conocemos bien los procedimientos
de exclusion: la interdiccién (tabues en relacién a ciertos
objetos, por ejemplo); las pricticas de separacion/rechazo
(segregar los enfermos, los locos, los rebelados, etc.); y la
construccion de cuadros de oposicion verdadero/falso (que,
en general, descalifican los saberes populares, en la com-
petencia con los saberes cientificos). Nuestro problema es
pensar que la inclusién — tan deseada por todos, convertida
hoy en politica oficial de gobierno — puede ser el princi-
pal procedimiento de exclusién, pues para Foucault incluir
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puede rimar con normalizar, corregir, encuadrar, someter,
subordinar, higienizar. A veces, los modos de inclusién son
mas tiranicos que los de exclusion.

d) De los postulados del post-estructuralismo, debemos
recordar que nosotros operamos y describimos interpreta-
ciones. Nuestro conocimiento es politicamente interesado,
y las teorias que producimos son representaciones destina-
das a explicar la realidad, que entran en conflicto con otras
representaciones. Alrededor de las palabras hay un mundo
en lucha (alrededor de la expresiéon “reduccién de danos’,
por ejemplo). Por tanto, nuestras palabras no deben buscar
ese “mundo apaciguado del lenguaje”, sino que hablamos a
partir de una intencionalidad politica. Incluso en el texto
mas sencillo, varios discursos estan disputando un lugar de
verdad. Por tanto, no se trata de discutir la mejor versién del
hecho, sino de mostrar la construccién de varias verdades.

e) La amistad representa, en el dibujo de la obra de
Foucault, y también en muchos pasajes de Paulo Freire, un
tipo particular de resistencia al poder. La amistad se vin-
cula al cuidado de si, y al cuidado del otro. Amistad habla
de vinculos buscados y mantenidos por libre asociacién
y libre adhesién, diferentes de los vinculos de sangre, de
familia, anteriores al individuo, y con reglamentos juridicos
ya definidos. Recordar eso al pensar que las intervenciones
que son construidas valorando el contexto pueden producir
buenos resultados. Las intervenciones son sociales, miran-
do las relaciones interpersonales/intersubjetivas, que pue-
den tomar el formato de la amistad, elemento importante
en la construccién de la autonomia personal y en la posibi-
lidad de emancipacién.

f) Finalmente, buscar lo que seria un estatuto posible
de la autonomia, en la tensidn entre lo individual y lo social,
entre la prescripcién de la politica publica y los saberes
de la comunidad, equilibrio siempre dificil, enorme desafio
democratico.
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Para finalizar, retomamos una afirmacion inicial: las
estrategias de prevencién del sida pueden ser pensadas
como pedagogias del cuidado, cuidado de si y cuidado de
los otros. Siendo el sida una enfermedad sexualmente tras-
misible, podemos también pensar que en las actividades de
prevencioén estan involucradas pedagogias del género y de la
sexualidad, produciendo activamente modos de ser hombre
y modos de ser mujer. Pensar las actividades de prevenciéon
como estrategias de educacién es productivo, tanto para el
campo de las teorias educacionales, como para el campo
del sida, estimulando el debate y mostrando las conexio-
nes posibles, a partir del analisis de cuestiones concretas
enfrentadas por las politicas publicas de salud.

Para saber mas

Para comprender mejor las cuestiones de curriculo y peda-
gogias culturales, el libro “Documentos de Identidade: uma
introducdo as teorias do curriculo”, de autoria de Tomaz Tadeu
da Silva, publicado por la Editora Auténtica (1999), es el
mejor camino. El libro es pequeno, de capitulos cortos,
estilo directo de escritura, y ofrece al lector un mapa de
las teorias curriculares, haciendo muchas conexiones con
cuestiones politicas, sociales, de género, de sexualidad, de
las culturas juveniles, y de las teorias filoséficas. Con él es
posible pensar varias cuestiones ligadas al area de la salud,
sexualidad, educacion, vulnerabilidad y derechos humanos.
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Para una mejor compresién tedrica del concepto de vulne-
rabilidad y de sus implicaciones en el campo de la salud,
en especial en el sida, propongo la bisqueda de articulos y
noticias de los autores: Jonathan Mann; José Ricardo Ayres;
Ivan Franca Junior; Vera Paiva; Dagmar Meyer.

Para saber mas acerca de Paulo Freire, propongo una
larga visita al sitio web del Instituto Paulo Freire, en
http://www.paulofreire.org/

Para comprender mejor diversos elementos del pensa-
miento educacional y politico de Paulo Freire, que dialogan
muy bien con la nocién de vulnerabilidad y derechos huma-
nos, recomendamos la lectura del libro “Pedagogia de la
Autonomia”, editado en espafiol, y disponible para descarga
en algunos sitios oficiales en Internet.

Un repositorio importante de la obra de Paulo Freire
estd organizado por la Universidad Federal da Paraiba, en la
direccion electrénica http://www.paulofreire.ufpb.br/pau-
lofreire/principal jsp

En Brasil han sido realizados Coléquios Internacionais
sobre Paulo Freire, e informaciones preciosas acerca
de ellos pueden encontrarse en el sitio web
del Centro Paulo Freire de Estudos e Pesquisas, en
http://www.paulofreire.org.br/asp/Index.asp

También puede apreciar directamente las charlas de
Paulo Freire. Ingrese en YouTube (http://www.youtube.com)
“Paulo Freire”, y tendra acceso a videos cortos, entrevistas,
testimonios, con su manera sencilla y al mismo tiempo
incisiva de hablar.

Hay algunos documentales sobre la vida y obra de Pau-
lo Freire. Recomendamos “Paulo Freire contempordaneo®, de
Toni Venturi, 2007. Es posible descargar este documental,
ingresando su nombre en buscadores de Internet.
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v

Para saber mas sobre las perspectivas post-estructuralistas
en educacién, en especial para los temas de género y de
sexualidad, mas directamente vinculados a la cuestidon de la
vulnerabilidad al sida, propongo la lectura del libro Género,
Sexualidade e Educacion: uma perspectiva post-estructuralista,
de autoria de Guacira Lopes Louro, 1995, Editora Vozes.

\

La obra de Michel Foucault es muy extensa, y tiene hoy una
enorme cantidad de comentadores. Para saber mas sobre el
concepto de poder en Foucault, recomendamos la lectura
del punto 2, Método, incluido en el capitulo IV intitulado
“El dispositivo de la Sexualidad”, del libro “Historia de la
Sexualidad”, volumen 1, La voluntad de saber, 1985. En este
capitulo, de pocas paginas, Foucault explica, de modo bas-
tante didactico, a través de proposiciones, sus ideas acerca
del poder y de la resistencia.

Para el tema de la amistad, importante estrategia politi-
ca de emancipacion, recomendamos la lectura de dos libros
de Francisco Ortega, que trabaj6 a partir de las ideas de
Foucault acerca del tema. Son ellos: 1) “Amizade e Estética da
Existéncia em Foucault”, 1999, por la Editora Graal; 2) “Para
uma politica da amizade: Arendt, Derrida e Foucault”, 2000, por
la Editora Relume Dumara.

Navegando en Internet usted encontrard muchas
cosas sobre Foucault. Recomendamos, en especial, la
direccion electrénica http://vsites.unb.br/fe/tef/filoesco/
foucault/ en que se ponen a disposicion excelentes mate-
riales y comentarios. En YouTube, usted podra ver platicas
de Foucault, y encontrard interesantes videos hechos con el
propésito de ilustrar algunas ideas de Foucault, como los
conceptos de vigilancia, disciplina y control.
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El trabajo comunitario
en salud con jovenes

Experiencias de prevencion, promocion
y proteccion

ALEJANDRO CAPRIATI, ANA LiA KORNBLIT, GABRIELA WALD
Y ANA CLARA CAMAROTTI

La brecha entre los desarrollos teéricos y las practicas
de cuidado

En los ultimos cuarenta afios se produjeron profundos cam-
bios en el modo de concebir la salud, sus determinantes y las
acciones de prevencién. Desde la formalizacién del modelo
de la Historia Natural de la Enfermedad y los Niveles de
Prevencién a mediados de los anos cincuenta, se han gene-
rado notables desarrollos tedricos que han revisado las for-
mas de entender las practicas de salud como, por ejemplo, el
énfasis desde los afios setenta en la atencién primaria de la
salud y la nueva promocién de la salud, o el enfoque de vul-
nerabilidad y derechos humanos desde los anos noventa.

Si bien han sido positivos los cambios en el plano teé-
rico, éstos no se traducen facilmente en modificaciones en
las politicas, servicios o practicas de salud. Las transforma-
ciones en salud son procesos complejos, tal como lo refle-
jan las distintas iniciativas que se desarrollaron en paises
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y ciudades del mundo y que en la actualidad contintian
apostando, de modo més o menos institucionalizado, por
renovar las practicas de salud.

En esta linea de trabajo, resumimos aspectos centrales
del abordaje comunitario en salud con jovenes que hemos
llevado adelante como equipo técnico junto con organi-
zaciones sociales, comunidad indigena y gobiernos muni-
cipales, en una regién semirural del noroeste argentino,
con el apoyo de UNICEF Argentina. En la intervencién
implementada se dieron forma a una serie de dispositi-
vos, entendidos como redes de practicas, en los cuales
hemos ensamblado aportes diversos del campo de la salud
y las ciencias sociales. Procuramos asi contribuir al didlogo
entre desarrollos tedricos y sistematizacion de experiencias
territoriales para avanzar en la identificacién de zonas de
influencia del trabajo comunitario en salud con jévenes,
evidenciando las potencialidades de estas intervenciones,
asi como algunos de sus limites.

El trabajo comunitario en salud tuvo como eje la pre-
vencién del abuso sexual infanto-juvenil, una de las formas
mas graves de violencia contra los mismos que conlleva
efectos devastadores en sus vidas. La edad media de inicio
del abuso se ha calculado en el pais en los 8 anos. La caren-
cia de lugares seguros donde dirigirse y la invisibilidad de
la violencia hacia la mujer son nudos criticos que obstaculi-
zan el abordaje y reversion de esta problematica. La Ley de
Proteccién Integral de los derechos de las Ninas, Nifios y
Adolescentes recoge los postulados de la Convencién Inter-
nacional de los Derechos del Nifno, que especifican que
los Estados Partes adoptaran todas las medidas legislativas,
administrativas, sociales y educativas apropiadas para pro-
teger al nifio contra toda forma de perjuicio o abuso fisico o
mental, descuido o trato negligente, malos tratos o explota-
cidn, incluido el abuso sexual. Esas medidas de proteccién
deberian comprender, seglin corresponda, procedimientos
eficaces para el establecimiento de programas sociales con
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objeto de proporcionar la asistencia necesaria al nifio y al
adolescente y a quienes cuidan de ellos, asi como para otras
formas de prevencién.

Promocién de la salud: aportes teéricos de una
historia reciente

Si bien han sido varios los marcos conceptuales que se han
utilizado para pensar las acciones de prevencion en salud,
Ayres, Paiva y Franca Jr. analizan en el segundo capitulo
de este libro, los que consideran han sido los 3 principales:
el modelo de Historia Natural de la Enfermedad (HNE) y
Niveles de Prevencién (NP), el de la Nueva Promocioén de la
Salud (NPS) y el de Vulnerabilidad y Derechos Humanos.
El modelo de los niveles de prevencidn, tal como sefia-
lan Ayres, Paiva y Franca, aporté la tesis de la multicausali-
dad de las enfermedades y la apertura hacia la construccién
interdisciplinaria. Desde este modelo, cuya formulacién
clasica fuera formulada por Leavell y Clark, postularon que
las medidas curativas no debian escindirse de las preventi-
vas, asi como la clinica médica no podia pensarse ajena a la
salud publica. En esta linea, desarrollaron la idea de que la
prevencidn debia atravesar todas las instancias en las cuales
se pudiera intervenir en salud, y propusieron los Niveles de
Prevencién (NP). La prevencion primaria implica interve-
nir sobre los determinantes de las enfermedades, evitando
que las mismas se inicien. Se propone promover la salud
mediante acciones que mejoren las condiciones de vida de
las personas (educacién para la salud, saneamiento, mejoras
en las viviendas, en el trabajo) a la vez que proteger a las
comunidades de enfermedades o dafios especificos (vacuna-
cién por ejemplo). La prevencién secundaria actia cuando
la persona ya ha enfermado, con el objetivo de lograr la
mejor evolucidn clinica posible y de evitar la propagacién a
otras personas (diagndstico precoz, tratamiento inmediato
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y limitacion de la incapacidad). La prevencion terciaria se
refiere al momento de cura con secuelas o cronificacién
de la enfermedad, siendo su objetivo que las limitaciones
que provoco la enfermedad perjudiquen lo menos posible la
vida cotidiana de quienes han enfermado.

Hacia la década de 1970 un movimiento potente de
ideas intenté renovar las practicas de salud, redefinien-
do el concepto de Promocién de la Salud (PS) que habian
utilizado durante el modelo anterior, frente al impasse de
las acciones centradas exclusivamente en la practica hos-
pitalaria y en los determinantes bioldgicos. Una serie de
documentos —el primero de ellos el Informe Lalonde en
Canada, y luego declaraciones producto de Conferencias
Internacionales abogaron por incluir el medio ambiente y
los estilos de vida como aspectos fundamentales a mejorar
mediante las intervenciones en salud. La Declaracién de
Alma Ata en 1978, resultante de la lera Conferencia sobre
Atencién Primaria de la Salud (OMS), bregé por la impor-
tancia de la APS, la prevencién y la Promocién de la Salud
dentro de las acciones prioritarias del sector. Luego, otras
Conferencias Internacionales ya en Promocién de la Salud
—se destacan Ottawa en 1986, que fue la Primera y en la cual
se establecieron las lineas de accidn prioritarias y Jakarta en
1997, en la cual estas lineas se redefinieron- consolidaron
una serie de estrategias y conceptos guia para las acciones
de salud. Asimismo, se focalizé en la necesidad de priorizar
intervenciones entre las poblaciones mas vulnerables. Los
acuerdos resultantes de esta serie de encuentros interna-
cionales, en los cuales se basa el modelo de la Promocién
de la Salud, pueden sintetizarse, de acuerdo con Sicoli y
Nascimento (2007), en siete principios:

1. Concepcién de salud integral: la salud es entendida

como bienestar, asumiendo que la misma depende de
cuestiones médicas y no médicas.
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2. Intersectorialidad: para dar respuesta a los problemas
de salud es precisa la articulacién de sectores diversos
de la accién social: educacién, vivienda, trabajo, pla-
neamiento urbano, politicas sociales, impuestos, etc.

3. Empoderamiento: que las personas y comunidades
adquieran herramientas para transformar aquello que
dificulta un estado de salud integral (que conozcan y
hagan valer sus derechos, que movilicen recursos)

4. Participacién: en articulacién con el punto anterior, las
acciones en salud deberian estar definidas en conjun-
to entre organismos estatales, organismos que puedan
financiarlas y las poblaciones a quienes van dirigidas.

5. Equidad: implica alcanzar una distribucién justa de los
recursos, en particular en salud.

6. Acciones multi-estratégicas: supone asumir que las res-
puestas para mejorar los procesos de salud-enfermedad
implican saberes y acciones de distinta indole, discipli-
nas y alcances diversos.

7. Sustentabilidad: supone, por un lado, que las acciones
en salud impliquen un desarrollo sustentable, es decir,
cuidando todo lo que se pueda los recursos naturales. Y
por otro, construir capacidades (materiales y también
personales) de manera duradera, garantizando la con-
tinuidad y efectividad de las acciones que se inicien.

La octava y antetltima Conferencia Internacional en
Promocién de la Salud se realizé en Helsinki en el ano 2013.
Alli se profundizaron estos principios en lo que llamaron
un enfoque de Salud en Todas las Politicas (STP). Si la salud
estd determinada en gran medida por cuestiones externas
al sector salud, sus politicas deben implicar la accién con-
junta y estar presentes dentro de las politicas sociales, las
fiscales, aquellas relacionadas con el medio ambiente, con la
educacidn, con la investigacidn, entre otras. La declaracién
resultante (OMS, 2013) llama a los gobiernos a avanzar en
estructuras, recursos y capacidad institucional de apoyo a
esta estrategia comprehensiva.
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No obstante el consolidado marco tedrico y las decla-
raciones de organismos internacionales, la promocién de la
salud continuda enfrentando dificultades para su aplicacion.
El foco atn individualista y conductista de las acciones que
en su nombre se emprenden, asi como de la concepcién
de salud que persiste en las poblaciones; el privilegio de
las dimensiones biomédicas de las acciones de promocién
y educacién para la salud que atin impera en las interven-
ciones, asi como las dificultades para el trabajo intersec-
torial son sus grandes asuntos pendientes (Kornblit, 2010;
Polland, 2007; Wald, 2009).

Con la epidemia del VIH/sida, se pusieron en evidencia
las limitaciones de las practicas de prevencién centradas
en el individuo, especialmente la responsabilizacién indivi-
dual por el cambio de comportamientos. Este impasse dio
lugar a las discusiones sobre la vulnerabilidad al extender el
foco de interés mas alla de los comportamientos de riesgo.
Si bien el surgimiento inicial estd vinculado a la respuesta
social, sanitaria y politica frente a la epidemia del VIH/sida,
el desarrollo del enfoque asume caracteristicas distintivas
en Brasil, tal como describen Ayres, Paiva y Buchalla en el
capitulo primero del libro. El andlisis desde la vulnerabili-
dad implica pensar lo individual, lo social y lo programatico
como dimensiones inseparables, en tanto es su sinergia lo
que debe ser considerada para generar politicas de preven-
cién y promocién de la salud que tengan la posibilidad de
intervenir en la complejidad de las précticas de las personas.
En esta reconstruccidn, los derechos humanos se constitu-
yen como una referencia para abordar las diversas situacio-
nes de vulnerabilidad y evaluar las posibilidades y modos
de intervencién. Al ser un enfoque de Derechos Humanos,
enfatiza la responsabilidad de los estados y gobiernos en
los procesos de salud.

El enfoque de vulnerabilidad y derechos humanos bus-
ca comprender tanto las bases sociales como las implican-
cias éticas y politicas que subyacen a las practicas de cui-
dado -o no- de las personas y comunidades. Desde esta
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perspectiva, la vulnerabilidad es definida como “un conjun-
to de aspectos individuales y colectivos relacionados a la
mayor susceptibilidad de individuos y comunidades ante
una enfermedad o dano, y, de modo inseparable, menor dis-
ponibilidad de recursos para su proteccion” (Ayres, Paiva y
Franca Jr, en el segundo capitulo de este libro). En este mar-
co, cuantas mas vulnerabilidades se observen en un terri-
torio o comunidad, trabajos de baja calidad, hacinamiento,
acceso limitado a la educacién o al tiempo libre, violencias,
etc., menor sera el impacto de las acciones de prevencién y
promocidn de la salud.

Uno de sus puntos novedosos es que busca incluir en
el analisis de los procesos de salud-enfermedad también los
modos de intervenir sobre los mismos, siendo que las con-
cepciones, saberes, tecnologias y servicios en salud de los
cuales se disponga determinaran los procesos de salud. De
este modo, la intervencién deja de pensarse como la solu-
cidn, pasa a ser considerada parte del problema en estudio
y conceptualizan al proceso de salud-enfermedad como un
proceso continuo de salud-enfermedad-cuidado.

La perspectiva de la vulnerabilidad identifica tres
dimensiones que hay que analizar de manera articulada, y
en las que hay que intervenir: la individual, la social y la
programatica, referida a acciones y servicios de salud. La
dimensién individual implica analizar los recursos perso-
nales, las relaciones que se establecen con otros (familia-
res, amigos, profesionales y otras redes de apoyo) y cémo
se ponen en juego los mismos en escenas concretas de la
vida cotidiana. Un ejemplo es el grado y la calidad de la
informacién de la que alguien dispone, los modos en que
la elabora, si la incorpora o no en sus practicas cotidianas.
Supone analizar las condiciones materiales y sociocultura-
les de las que una persona dispone. Se centra en la dina-
mica psico social en la que estan inmersos los sujetos, y no
en atributos individuales como actitudes, conocimientos o
practicas. No desconoce los aspectos biolégicos pero tam-
poco se centra en ellos. El individuo es comprendido en
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la intersubjetividad, poniendo en juego discursos, valores,
creencias, deseos, etc. que construye a lo largo de los pro-
cesos de socializacién en los cuales ha participado. Analizar
la dimensién individual implica ver a la persona en sus
escenas de la vida cotidiana, las cuales, por supuesto, depen-
den de las posibilidades -o no- de ejercer sus derechos, de
obtener proteccion, etc.

La dimensién social de los anélisis de vulnerabilidad
se propone comprender los aspectos contextuales que con-
forman las vulnerabilidades individuales vistas en el pun-
to anterior. Se trata de relaciones econdmicas, de género,
raciales, intergeneracionales, de la pobreza y las desigualda-
des, del poder de las instituciones, del acceso al trabajo, a la
educacion, a la justicia, a la salud, a la cultura, a las Tics, al
deporte, y del grado de libertad, movilizacién y participa-
cién que se pueden observar en un colectivo.

Finalmente, la dimensién programatica de los analisis
de vulnerabilidad se centra en los modos en que los gobier-
nos protegen y promueven el derecho a la salud, a través de
politicas integrales de prevencién, promocién y asistencia,
con equipos interdisciplinarios, con trabajo intersectorial,
con participacién comunitaria, con profesionales compro-
metidos. Es decir, se preguntan por los modos en que los
servicios de salud —en su interaccién con los de educa-
cidn, justicia, desarrollo social, cultura- aumentan o redu-
cen las condiciones de vulnerabilidad de las personas en
sus contextos especificos. Analizan cuatro componentes: la
disponibilidad de los servicios, su accesibilidad, su calidad
y finalmente, la aceptabilidad de los mismos, la ética en los
cuidados médicos.

De esta manera, el enfoque de vulnerabilidad y dere-
chos humanos se ocupa de los sentidos e implicancias de
las relaciones sociales en la inequidad de posibilidades de
enfermar, asi como de analizar cuanto los estados regulan
y protegen los derechos humanos. En cada situacién parti-
cular se combinan de manera diferente los aspectos (inter)
subjetivos, sociales y programaticos.
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Compartimos con el campo de la Promocién de la
Salud sus principios y su filosofia politica. Formamos par-
te mismo tanto al hacer investigacién como al desarro-
llar proyectos de intervencién. Compartimos con el mode-
lo de Vulnerabilidad y Derechos humanos, la inspiracion
filoséfico-social de su trabajo, el esfuerzo por integrar las
distintas esferas que estan implicadas en la vida social,
intersubjetiva y en aquello que se espera de los estados,
sus politicas y sus programas. Comprender las vulnerabi-
lidades es indispensable a la hora de definir la promocién
de la salud y los cuidados, en la medida en que incorpora
explicitamente la influencia de las dimensiones estructura-
les y programaticas y en tanto concibe la politica publica
como parte de la obligacién de los estados por asegurar los
derechos humanos.

El tipo de abordaje que proponemos, de tipo comuni-
tario, participa de las caracteristicas de integralidad y de la
importancia otorgada a la participacién de otras experien-
cias o modelos afines. Agregamos a estas caracteristicas la
centralidad de la territorialidad, es decir, la necesidad de
trabajar enfocando las particularidades locales y la idea de
trabajo sobre el terreno, lo que lleva a ser necesariamente
flexibles con respecto a los objetivos que se seleccionaran
para trabajar, a partir de la priorizacién que los actores
locales realicen de sus necesidades (Camarotti y Kornblit,
2015; Capriati, 2015). Mas alla de la diversidad de dispo-
sitivos posibles de implementar en cada intervencién, hay
dos que consideramos centrales: la movilizacién comunita-
ria y la participacién juvenil. Sostenemos esto teniendo en
cuenta que sin movilizacién comunitaria los encuentros de
formacién son como clases que rapidamente se olvidan, sin
la participacién de los grupos juveniles las acciones de sen-
sibilizacién no despiertan ningun interés en los estudiantes
y esa capacitacion se pierden entre los contenidos escolares
curriculares. Sin movilizacién comunitaria, los protocolos
que puedan acordarse entre los actores involucrados no
necesariamente seran aplicados por quienes deben hacerlo.
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Sin movilizacién comunitaria dejamos solos a las y los ado-
lescentes que organizan actividades de promocién y pre-
vencién y, por sobre todo, le damos la espalda a quienes
viven situaciones criticas. La movilizacién comunitaria no
es una expresion de la sociedad civil, es el entramado de
actores estatales y no estatales, que se vinculan para poten-
ciar sus acciones y para demandar al Estado los déficits en
materia de prevencién, promocion, cuidado y proteccién.

La construccién de una respuesta social: la experiencia
en Valles Calchaquies, Argentina

Nuestros puntos de partida como equipo técnico eran la
comprension de los determinantes sociales de los procesos
de salud enfermedad cuidado, el convencimiento acerca de
la importancia de la participacién de las y los jévenes y
necesidad de construir una respuesta social de base comu-
nitaria para promover la salud. Nuestro propdsito como
equipo técnico era facilitar en la regién de los Valles Cal-
chaquies un proceso de diagndstico participativo y prio-
rizacién colectiva de asuntos problematicos relativos a la
salud y el género en la adolescencia, para luego acompanar
el proceso de planificacion e implementaciéon de acciones
tendientes a promover la salud.

El diagnéstico y la priorizacién fueron instancias par-
ticipativas en las cuales un grupo heterogéneo de actores
locales discutieron las evidencias disponibles, se formaron
sobre las problematicas que les preocupaban y consensua-
ron una agenda de trabajo compartida a nivel regional. En
dichos encuentros se discutieron de manera colectiva resui-
menes ejecutivos sobre 8 problematicas adolescentes. Las
teméticas sobre las que se trabajé fueron: 1) Violencia de
género, incluyendo violencia en el noviazgo; 2) Acoso esco-
lar: una de las manifestacion de las violencias mas frecuen-
tes; 3) Consumo de drogas: ;siempre problematico?; 4) Lo

teseopress.com



Prevencion, promocién y cuidado o 251

olvidado en las politicas sobre embarazo en la adolescencia:
masculinidades y padres adolescentes; 5) ;Es un problema
el embarazo en la adolescencia?; 6) La salud de los jévenes
LGTB: un tema invisibilizado; 7) Suicidio en adolescentes
¢cepidemia o casos aislados?; 8) Abuso sexual infantil: de eso
no se habla. Los resimenes no sélo describian y cuantifi-
caban el problema a través de datos estadisticos, sino que
ofrecian definiciones conceptuales, marco legal y experien-
cias novedosas de buenas practicas en cada una de ellos. En
distintas instancias de la formacidn, la informacion de estos
resimenes fue utilizada como insumo.

Al trabajo sobre estos resimenes ejecutivos le sucedié
una priorizacién participativa de los temas que los actores
locales consideraban mas importantes para intervenir. Los
adolescentes y jévenes también hicieron lo mismo. Tan-
to adultos como jévenes coincidieron en las problematicas
mas apremiantes de los adolescentes en Valles Calchaquies:
suicidio, embarazo no planificado y violencias (de géne-
ro, hacia los ninos, bullying, abuso sexual). A partir de los
encuentros realizados se consensuaron tres problematicas:
suicidio adolescente, embarazo en la adolescencia temprana
(chicas menores de 15 anos) y violencias (en especial noviaz-
go violento, maltrato familiar y abuso sexual). La amplitud
de esta agenda exigia en términos operativos una decisién
para concentrar el esfuerzo. Esto se logré en una reuniéon
con la presencia de todos los actores que venian llevando
adelante los procesos organizativos de cada localidad y de
las autoridades de UNICEF, en la que se consensué abor-
dar la problematica del abuso sexual infanto-juvenil como
asunto estratégico. Esta decision se tom¢ teniendo en cuen-
ta que la problematica incluia a las otras areas priorizadas:
violencias, embarazos adolescentes precoces y suicidios.

En los proyectos de las organizaciones e instituciones
locales se formularon objetivos y marcos de trabajo comu-
nes. Se definié como objetivo principal de la intervencién
regional la movilizacién comunitaria y la articulacion inter-
sectorial para mejorar el sistema de respuestas actuales
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frente al abuso sexual infantil y problematicas asociadas.
Por medio de esta movilizacién comunitaria, con la parti-
cipacién de organizaciones sociales, agencias del Estado y
redes juveniles, se tiene como propdsito avanzar hacia un
sistema de accion regional integrado.

Componentes de los proyectos comunitarios locales

Las distintas actividades que cada uno de los proyectos
present6 se pueden agrupar en tres lineas de trabajo. Las
mismas fueron consensuadas con los equipos para que las
actividades de los tres proyectos locales colaboren en la
construccién de un sistema de respuestas regional:

Componente 1: Adultos comprometidos

Se trata del trabajo de las personas capacitadas en los
encuentros coordinados por el equipo del Instituto Ger-
mani con adultos en escuelas, centros de salud, areas de
proteccion y otros departamentos de los gobiernos locales,
justicia y policia. Se brindaron para ello: a) capacitacio-
nes a los equipos locales de cada provincia (en derechos,
abuso sexual y sus vias de abordaje, algunos marcos inter-
pretativos del trabajo territorial, leyes y protocolos, marcos
tedricos, materiales para trabajar tematicas de abuso con
distintas poblaciones, materiales de sensibilizacién comu-
nitaria, entre otros); b) talleres de adultos para adultos y de
adultos para adolescentes y nifnos (en la escuela y en otros
ambitos de la comunidad) y ¢) se plantea también la con-
formacion de lugares amigables y receptivos a las demandas
adolescentes: centros de escucha comunitarios, centros de
salud y hospitales amigables, articulacién entre el area de
salud y las escuelas por medio de un “docente referente en
salud en cada escuela”, el cual establece vinculos entre los
adolescentes y los servicios de salud).
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Componente 2: Adolescentes movilizados

Se trata de adolescentes de escuelas o de la comunidad indi-
gena que han participado en las instancias de diagnéstico
y priorizacién de problemas llevados a cabo en la primera
etapa (ano 2015) y que decidieron formar parte de una red
regional de adolescentes movilizados. Ellos realizaron: a)
capacitaciones (trabajo en derechos, empoderamiento); b)
talleres de adolescentes para adolescentes en promocién de
la salud y prevencién del abuso sexual infantil; ¢) activida-
des de promocién de la salud y preventivas (jornadas con
algtin trabajo colectivo como murales o una radio abier-
ta, ferias o kermeses, campeonatos deportivos, recitales y
campamentos).

Componente 3: Sistema integral de respuestas

Este componente se basa en el fortalecimiento del sistema
de respuestas frente al abuso sexual infantil existente hoy
en dia en las provincias en las que se est4 trabajando. Es cla-
ve fomentar la articulacion entre los distintos sectores que
forman parte del mismo para lograr respuestas integradas
y conjuntas. Se lograra a través de a) capacitacion ampliada
de los actores referentes en esta tematica (servicios de salud,
policia, justicia, secretarias gubernamentales en cada locali-
dad); b) articulacion de todas las respuestas generadas en los
otros componentes (centros de escucha, docentes referentes
en salud, adultos comprometidos), ¢) esquema coordinado
de trabajo conjunto y articulacidn intersectorial mediante
una mesa de trabajo por localidad, y una mesa interregional
(acuerdos firmados, protocolos para la accion, distribucion
de responsabilidades).

Todos estos componentes estan atravesados por acti-
vidades permanentes de evaluacion, monitoreo y sistematiza-
cion. La evaluacién y el monitoreo son realizados por los
actores locales con herramientas propuestas por el equipo
del Instituto Germani y consensuadas con los operadores
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locales; la sistematizacion la hara dicho equipo a partir del
dialogo con los actores locales, pues demanda una mirada
critica y externa.

De la formulacion de lineas de trabajo a la
implementacion via dispositivos

Para la implementacién en acciones concretas de los tres
componentes se organizaron una serie de dispositivos
—definidos como relaciones o redes de practicas de traba-
jo. Si bien desde el equipo del Instituto Gino Germani se
ofrecieron algunas lineas de funcionamiento de cada uno de
los dispositivos, para su implementacién los equipos locales
terminaron de conformarlos en funcién de los escenarios
y de sus necesidades, como asi también en funcién de la
formacién del equipo y de su trayectoria institucional.

En el siguiente grafico se muestran dichos dispositivos,
que se desarrollan a continuacién del mismo.
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RED DE
ARTICULACION
INSTITUCIONAL

MONITOREO Y JOVENES
EVALUACION MOVILIZADOS

MOVILIZACION ESCUELAS
COMUNITARIA COMPROMETIDAS

CENTROS DE ESCUCHA
ORIENTACION Y
ACOMPANAMIENTO

La capacitacion de los agentes comunitarios (miembros
de los servicios publicos locales, integrantes de organiza-
ciones de la sociedad civil y jévenes movilizados), es el paso
previo a su instalacidn y puesta en practica. En relacién a la
capacitacion, tal como sugiere Mayer (2011), el aprendizaje
capaz de ser transferido implica el desarrollo de los siguien-
tes aspectos: a) informacién factica; b) ejes conceptuales,
que incluyen categorias, esquemas, explicaciones; c) pro-
cedimientos, que son descripciones paso a paso del cdmo
hacer; d) estrategias o métodos para alcanzar las metas pro-
puestas; e) creencias —confianza entre otras— acerca del
valor y la utilidad de lo que se hace.

Desarrollaremos a continuacién los dispositivos dise-
nados:
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Red de articulacioén institucional

La articulacion es una herramienta fundamental, ya sea entre
instituciones estatales como escuela, servicio de salud, pro-
teccién y desarrollo social; organizaciones de la sociedad
civil e instituciones estatales; actividades como promocidn,
prevencidn, asistencia y proteccion; relaciones interetareas
entre jovenes y adultos; relaciones interdisciplinarias, etc.
Existen dos mesas que organizan estas relaciones:

« La mesa intersectorial: integrada por el Equipo del pro-
yecto de cada localidad y representantes de los sectores
que trabajan y/o tienen vinculacién con adolescentes y
salud de cada localidad, como servicios de salud, escue-
las, servicio de proteccidn, organizaciones de la socie-
dad civil, justicia, policia, etc.

« La mesa regional: integrada por representantes de cada
una de las localidades en las que se desarrolla el Pro-
yecto; en ella se vinculan con técnicos y autoridades,
municipales y provinciales, que trabajan con adoles-
centes y salud.

El funcionamiento de las mesas tiene tres niveles:

1. Espacio de encuentro con el objeto de que las institu-
ciones estatales, organizaciones de la sociedad civil que
trabajan con adolescentes y salud y las redes juveni-
les de cada localidad, se conozcan entre si para poder
disponer de un mapa de actores y una agenda de ins-
tituciones.

2. Espacio de capacitacion en temas de adolescencia y en
cuestiones operativas sobre los sistemas de respuestas.

3. Espacio de generacion de respuestas integrales frente a
situaciones criticas.
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Si bien los dos primeros niveles remiten a encuentros
en espacios fisicos, el tercero no lo demanda necesariamen-
te. Incluso, para preservar la confidencialidad del caso, se
activan comunicaciones solo entre los actores que deben
participar en la intervencion.

Actividad clave': garantizar espacios de reunion con una
periodicidad determinada para definir aspectos del trabajo
conjunto (planificar nuevas actividades, gestionar acuerdos,
organizar convocatorias, informar sobre lo realizado, res-
ponder a demandas y casos criticos, etcétera).

Jévenes movilizados

La movilizacién de jévenes en la promocién de sus dere-
chos y en la prevencién de las problematicos que los afectan
es un eje central del proyecto. Que asuman el protagonismo
y el liderazgo de sus actividades, en autonomia del mun-
do adulto, organizados y movilizados como equipo, es un
horizonte de trabajo. La movilizacién juvenil implica los
siguientes pasos:

+ Convocatoria de jévenes con capacidad organizativa y
voluntad de realizar actividades comunitarias (pueden
ser jovenes que han actuado en experiencias previas)

+ Identificacion de temas y aspectos en relacion con la
salud que preocupan a los jovenes locales

+ Priorizaciéon de dichos temas y seleccién de aquéllos
sobre los que se trabajara

+ Capacitacion de los jévenes en los aspectos concep-
tuales del o los tema/s que se proponga trabajar, en
gestion de actividades comunitarias y de promocién
con j6venes (uso de medios graficos y audiovisuales,
organizacién de eventos artistico-culturales o depor-
tivos, etcétera)

1 Amodo de ejemplo, mencionamos en cada uno de los dispositivos una de las
actividades que se desarrollan en su ambito, seleccionando la que a nuestro
juicio es la fundamental, aunque ella esté lejos de ser la tnica.
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+ Gestion de actividades con jovenes, coordinadas por
los jévenes capacitados, teniendo en cuenta su autono-
mia en las decisiones y al mismo tiempo la integra-
cién al proyecto comunitario global y la supervisién
de lo realizado.

« Propuestas de actividades futuras que permitan repli-
car lo actuado en otras localidades posibles.

Actividad clave: programaciéon de una actividad por
parte del grupo y redes de jovenes, planteando objetivos,
modos de convocatoria, modalidad de realizacidon, crono-
grama y factibilidad de recursos, sistematizacién y eva-
luacién.

Escuelas comprometidas

Para la promocion de la salud adolescente, las actividades
indicadoras del compromiso de la escuela como institu-
cién son:

+ Capacitacion docente en el tema priorizado

+ Capacitacion de alumnos como coordinadores de acti-
vidades con jévenes, formados en el tema de salud
priorizado

« Sensibilizacién de los alumnos en relacién con el tema
de salud priorizado, por parte de dichos jovenes capa-
citados

+ Selecciéon y puesta en funcionamiento en cada escuela
de docentes referentes en salud, cuya funcion es:

« recibir consultas por parte de los alumnos y articularlas
con los servicios de salud disponibles localmente

« informar a los alumnos sobre los recursos de salud
disponibles

« informar a los alumnos sobre sus derechos en relacién
con la prevencion de danos a la salud y sobre la aten-
cién de la misma
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Actividad clave: actividades de capacitacién docente
destinadas a sensibilizar a las autoridades escolares y a los
docentes en relacién con la necesidad de que la escuela for-
me parte de la articulacién con otras instituciones comuni-
tarias para promover los derechos de las y los adolescentes
y conformar un sistema de respuestas frente a situaciones
criticas vividas por miembros de la comunidad educativa.

1. Movilizacién comunitaria

La participacién comunitaria es el motor de los procesos
locales y de la articulacidn regional. La identificacion de
los problemas por las personas que residen en la comuni-
dad, la planificaciéon de las acciones para abordarlos y su
compromiso favorecen la sustentabilidad de las actividades.
Pasos a realizar:

+ Identificaciéon de actores con los que trabajar (fun-
cionarios, miembros de organizaciones de la sociedad
civil, jévenes sensibilizados)

+ Priorizacion participativa de teméticas de salud en sen-
tido amplio que afectan a los jévenes

+ Capacitacion de grupos de actores comunitarios en el
tema priorizado

+ Mapeo de recursos humanos, institucionales y finan-
cieros posibles

+ Identificacién de los espacios de circulacién y reunién
de los jévenes

+ Identificaciéon de los medios y las rutas de comunica-
cién usadas por los jévenes en la comunidad

« Identificaciéon de conmemoraciones o fiestas tradicio-
nales realizadas habitualmente en la comunidad que
puedan incorporar contenidos de los temas que se tra-
bajaran

« Planificacién de actividades en la comunidad tenien-
do en cuenta objetivos; poblacién destinataria; convo-
catoria; seleccién de actividad/es a realizar; recursos

teseopress.com



260 e Prevencién, promocion y cuidado

humanos, fisicos y financieros con que se cuenta; dis-
tribucidon de tareas; cronograma; medios de comunica-
cién a emplear; monitoreo y evaluacién de lo realizado.

Actividad clave: realizacién de talleres con dinamicas
de participacién para informar, sensibilizar y movilizar a
la comunidad en general, familia, padres y madres, comer-
ciantes, vecinos, etcétera, para el ejercicio de sus derechos.

2. Centro de escucha, orientacién y acompanamiento

Los centros de escucha son espacios de consultoria abiertos
a la comunidad en los que se reciben demandas de aseso-
ramiento vinculadas con aspectos de la salud de los jévenes
que no han sido canalizadas en otros espacios instituciona-
les. A partir de una escucha atenta, se trata de:

+ articular las necesidades surgidas a partir de las situa-
ciones planteadas con recursos que existen en la comu-
nidad, valorando las rutas posibles para el abordaje de
dichas situaciones

+ orientar alas personas que consultan en relacién con las
alternativas de abordaje de sus demandas

 acompariar en la buisqueda de los recursos y el segui-
miento de las rutas seguidas.

Son consultorias méviles, pueden funcionar en dife-
rentes espacios comunitarios, alternando entre los mismos.
Requieren que las personas que estén a cargo de ellos ten-
gan conocimiento y contacto con los efectores de los recur-
sos existentes (salud, proteccién, poder judicial, educacion,
etcétera).

Actividad clave: Entrevistas individuales o grupales
caracterizadas por la escucha atenta y el andlisis participa-
tivo de las rutas de accién posibles a seguir para el abordaje
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de la situacién planteada, teniendo en cuenta los recursos
existentes en la comunidad. Se deberan asegurar la privaci-
dad y confidencialidad en el tratamiento de lo conversado.

3. Evaluacién y monitoreo

La mayor parte de las experiencias de trabajo comunitario
en la Argentina carecen de evaluaciones que permitan ana-
lizar los logros obtenidos y los obstdculos enfrentados, lo
que dificulta la decisidn acerca de su potencial replicacion
en otros contextos.

Las tareas de evaluacion desarrolladas en el Proyecto
comprenden:

* FEvaluacion global de resultados: aplicacién de cuestiona-
rios que permitan realizar una linea de base al comen-
zar el Proyecto, cuyos datos se comparan con los datos
obtenidos con los mismos instrumentos al finalizar el
Proyecto.

* FEvaluacion parcial de resultados: aplicacion de cuestio-
narios antes-después de actividades seleccionadas, por
ejemplo tareas de capacitacion.

* FEvaluacion de proceso: cuestionarios aplicados al finali-
zar las actividades, con informacion acerca de satisfac-
cion/insatisfaccion de las personas destinatarias.

Las tareas de monitoreo comprenden la recoleccién y el
analisis de informacion acerca de las tareas emprendidas
como parte del Proyecto. Se recaban datos acerca de cémo,
cuando y dénde tienen lugar las actividades, quién las eje-
cutay a cuantas personas o entidades beneficia.

Las tareas de sistematizacion se llevan a cabo a partir
del registro de reflexiones criticas de los participantes del
Proyecto acerca de los procesos que se desarrollaron en las
practicas. Se llevan a cabo fundamentalmente identificando
ciertos ejes que guian la/s practica/s, con la ayuda de un
referente externo al Proyecto.
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Actividad clave: recoleccién y analisis de datos a través
de la aplicaciéon de cuestionarios disenados ad-hoc para las
diferentes tareas desarrolladas.

A modo de sintesis, destacamos las siguientes ocho
actividades en el marco del trabajo comunitario empren-
dido:

+ Capacitacion de los Equipos locales de 3 provincias,
evaluacién del dictado de los talleres y de los conoci-
mientos adquiridos.

+ Armado participativo de la Ruta de accidn ante sospe-
chas de abuso sexual infantil y de la Guia para el trabajo
en acciones de salud con jovenes.

+ Jornadas organizados por jovenes en la escuela y en
la comunidad, promovieron derechos y sensibilizaron
sobre la problematica a adolescentes y jovenes.

+ Talleres para capacitar a jovenes, dictados de modo
conjunto entre adultos y jévenes.

+ Acciones de sensibilizacidn, organizadas por adultos en
espacios publicos como plazas y campings.

« Escuelas comprometidas con la promocién de la salud
adolescente y la prevencidon del abuso sexual infantil.
Capacitaciones a docentes.

« Puesta en funcionamiento de los Centros de escucha,
orientaciéon y acompafnamiento.

+ Puesta en marcha en cada localidad de Mesas inter-
sectoriales, con participacién de Escuelas, Hospitales
y Centros de salud, Municipio, Comunidad Indigena,
Organizaciones sociales, areas de Nifiez y Adolescencia
y Desarrollo Social, Juzgado, Fiscalia y Policia.

Junto con dichas actividades, también se ha traba-
jado en la generacion de espacios colectivos en los cua-
les se promovio la identificacion de déficits en la accion
estatal en dichos territorios en pos de canalizar la orga-
nizaciéon de demandas hacia el Estado. Asi, por ejemplo,
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equipos de gobierno local reconocen la ausencia servicios
de proteccidn, inician su demanda a instancias provinciales
y comienzan a evaluar cursos de accién.

Estos indicadores sobre el avance del programa expre-
san una movilizacién comunitaria que nombra la proble-
matica del abuso sexual, que despliega acciones de pre-
vencién y promocioén, que logra comprometer a la escuela
y fortalecer el sistema de respuestas. No obstante estos
logros, las resistencias para hablar del tema son grandes,
como también los miedos y las dificultades que afrontan
los equipos y grupos de jévenes en su movilizacién; ademas
de las resistencias culturales de la familia y la comunidad a
hablar de abuso sexual, son significativos los temores de los
equipos locales a la emergencia de demandas a las que no
sepan cémo responder.

Tensiones en el abordaje comunitario en salud

La experiencia de prevencidn, promocién y proteccién que
hemos contribuido a llevar adelante en los Valles Calcha-
quies se inscribe en una linea de trabajo del area de Salud
y Poblacién del Instituto de Investigaciones Gino Germani
en colaborar con acciones de prevencién y contribuir con
la sistematizacion de experiencias de promocién de la salud
(Kornblit, 2015; Capriati et al. 2015)

A partir de esta participaciéon en la construccién de
una respuesta de base comunitaria en torno a la prevenciéon
del abuso sexual infantil y la promocion de la salud, que-
remos reflexionar sobre las tensiones tedricas, politicas y
practicas que se manifiestan en la implementacién como un
modo de sistematizar estrategias que permitan acompainar
el trabajo de organizaciones, servicios y equipos de salud
de modo cotidiano.
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En la implementacién efectiva de los dispositivos y
sus actividades se ponen de relieve tensiones en el trabajo
comunitario en salud con jévenes. Adjetivamos estas ten-
siones como tedricas, en tanto examinan nodos centrales
de cémo concebir la salud y la prevencién; como politicas,
debido a que revisan los modos en que el Estado estd pre-
sente en un territorio y las maneras en que la comunidad
se organiza y demanda sus derechos; y prdcticas, en tan-
to brinda pistas sobre los resultados y alcances esperables
desde cada escenario. Las tensiones emergentes giran en
torno de los logros y las dificultades, del alcance y las limi-
taciones de la respuesta social implementada, atendiendo
al abordaje propuesto.

El analisis de estas tensiones exige como punto de
partida contar con un foco lo suficientemente amplio para
poder captar las dimensiones que se deben tener en cuenta
a la hora de pensar la realidad social en la que transitan
sus vidas las personas en el mundo actual, tomando en
cuenta tanto aspectos de la estructura social, de las poli-
ticas y los programas, como asi también de lo interperso-
nal y lo individual, tal como se plantea en el enfoque de
vulnerabilidad y derechos humanos. Si bien no es nuestro
objetivo en este trabajo ahondar en los aspectos consti-
tutivos de estas dimensiones, es importante mencionarlos
para tener en cuenta el marco de referencia que contex-
tualiza la implementacién del trabajo comunitario en salud
que, como senalamos oportunamente, asigna centralidad
a la territorialidad y tiene como horizonte promover la
cooperacion entre las instituciones, las organizaciones y los
servicios estatales.

Para echar luz sobre el proceso del trabajo comunitario
en salud, consideramos fecundo analizar en la respuesta
social construida la tensién entre el nivel estructural y la
zona practica de influencia, para comprender los factores
detras de cada nivel y evaluar las posibilidades de incidencia
indirecta y de alcance directo.
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Nivel estructural y la respuesta global comunitaria

El nivel estructural refiere a las condiciones de vida y a los
modos en que el Estado estd presente en un territorio deter-
minado. Este nivel comprende los factores que intervienen
en las condiciones de vida de las personas, incluyendo la
accesibilidad a la educacion, a la salud, a bienes, asi como
las politicas publicas y el grado en que se respetan y tienen
vigencia los derechos humanos y especialmente de las y
los jévenes, asi como las leyes y normativas nacionales e
internacionales que han sido aprobadas y reconocidas en
el pais; la estructura de poder y los canales de participa-
cién politica abiertos a la sociedad civil integran también
esta dimension.

En el trabajo con jévenes se tiene como propoésito dlti-
mo mejorar la calidad de vida de las y los j6venes, atendien-
do a las dificultades cotidianas vividas por buena parte de
ellos, dadas las condiciones estructurales en las que desa-
rrollan su existencia. Es condicidn necesaria para lograr
este propésito ampliar la inclusion social de los jévenes, a
través de mayores oportunidades laborales, de mejoramien-
to del ambiente fisico en el que viven, incluyendo la vivien-
da y los ambitos barriales, del incremento de la calidad de
la educacién que reciben, de la ampliacién de las ofertas
culturales a su alcance, etcétera. A su vez, estos propdsitos
s6lo podran alcanzarse a través de la disminucién de las
inequidades y desigualdades, basadas en el acceso diferen-
cial a oportunidades por razones de clase social, género,
etnia y el &mbito geografico en que viven las personas.

Somos conscientes de que estos propdsitos sélo pueden
alcanzarse a través del desarrollo de programas de gobierno
y del desarrollo de politicas publicas especificas, 4mbitos
que trascienden a nuestra esfera de incumbencia direc-
ta como equipo técnico que acompana la planificacién e
implementacién de promocion de la salud.
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En el trabajo comunitario en salud con jévenes, si
bien la incidencia sobre las posibilidades de educacién y
de empleo, sobre las caracteristicas de la infraestructura
urbana como, por ejemplo, el acceso al agua segura, no es
directa y queda en una zona gris de influencia, es un aspecto
central del abordaje comunitario, sobre el cual se planifican
acciones y es posible alcanzar logros.

Asi, en el caso de los derechos las practicas habitualmen-
te comprenden el ejercicio de lo que se denomina advocacy,
es decir, las acciones adoptadas ante los poderes publicos
y los temas puestos sobre el tapete en la agenda publi-
ca para modificar “lo que es” y transformarlo en “lo que
deberia ser”, considerando que esto tltimo esta en la linea
de una sociedad mas justa y equitativa. Las practicas en
este sentido comprenden también las acciones tendientes a
modificar las leyes imperantes, como en el caso del reciente
movimiento en la esfera judicial tendiente a incorporar los
derechos de las victimas en la consideracion de los delitos,
y no sélo la penalizacién de los victimarios.

Es fundamental en este aspecto las practicas que el pro-
yecto pueda realizar en aras de lograr la articulacion entre
sectores de la administracion publica (por ejemplo entre
escuela y servicios de salud o entre justicia y actores que
actdan en el &mbito comunitario), teniendo en cuenta que
en la Argentina existen reparticiones publicas que pueden
actuar en un mismo territorio sin ningin contacto entre
si. La articulacién entre diferentes esferas gubernamentales,
como por ejemplo autoridades locales, provinciales y esta-
tales es también en muchos casos una asignatura pendiente
que el proyecto deberia tratar de zanjar.

La zona practica de influencia: espacios que cuidan,
potencian y sostienen

La zona préctica de influencia describe el area de trabajo
sobre la cual el trabajo comunitario en salud con jovenes
pueden incidir de modo directo a partir de la promocién
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de espacios que cuidan y potencian como asi también en
la habilitacién de las acciones juveniles en pos de sus dere-
chos y salud.

Partiendo de la ya clasica definicién del pedagogo ruso
Lev Vygotzky (1931) del concepto de Zona de Desarrollo Pré-
ximo (ZDP) como el espacio de aprendizaje entre el nivel
que un alumno ha alcanzado —lo que es capaz de hacer por
si solo — y su nivel de desarrollo potencial —lo que seria
capaz de hacer con la ayuda de un adulto o un companero
mas capaz o mas adelantado—, proponemos usar el concep-
to de Zona Prdctica de Influencia para referirnos al espacio
de intervenciones posibles desde el trabajo comunitario en
salud con jévenes. Se trata de una “zona” en la que pueden
ser conducentes practicas que incluyan lo que el mismo
Vygotsky ha denominado procesos de interaccién social y
de ayuda y soporte en el marco de esa interaccién, para el
progreso en el aprendizaje. Es aqui donde también es de
utilidad introducir su concepto de andamiaje, como cesién y
traspaso progresivo del control y la responsabilidad a partir
de un “monitor” o persona referente hacia las que integran
el grupo con el que trabaja.

Esta zona de influencia toma en cuenta los escenarios
de la vida cotidiana, entendiendo por estos los ambien-
tes laborales, de estudio, recreativos, etc. especialmente en
cuanto a los climas sociales existentes en los mismos y su
relacion con las diferentes manifestaciones del micropoder
que se dan en ellos. Comprende también las instituciones,
los recursos o apoyos, y en especial la ausencia de los mis-
mos y lo que hace a la vida de relacién, tanto en los ambitos
familiares como con los pares y la participacién en institu-
ciones, asi como los vinculos con amigos o su contrario, el
aislamiento, de particular importancia para los jévenes.

Es precisamente en lo que denominamos zona de
influencia practica en la que nos planteamos trabajar con
las y los jovenes a nivel comunitario y grupal estimulando
solidaridades con quienes lo necesiten, pero también en tér-
minos de sus subjetividades en relacién con su posibilidad
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de soriarse a si mismos en otros mundos, rompiendo las ata-
duras que los mantienen limitados a rutinas conocidas y
muchas veces empobrecedoras y de pensarse a futuro. En este
sentido, las relaciones que una persona pueda hacer entre
su pasado, su presente y su futuro vinculan su estado actual
con sus posibles identidades en un futuro mas alejado.

Desarrollar estas posibilidades depende de los contex-
tos que puedan plantearse los jovenes en términos de los
escenarios que ofrecen sus condiciones de vida actuales y de
sus expectativas y caminos alternativos que puedan imagi-
nar y concretar en el marco de dichas condiciones. Se trata,
en términos de Vygotsky, de trayectorias de identificacién
que los jovenes pueden trazar para si mismos a través de
la interaccién con sus grupos participando en las activida-
des de su mundo, lo que permite su desarrollo. Para que
esto suceda, alguien —los “adultos que cuidan’, los “apoyos”
o “soportes” (Martuccelli, 2012) o “andamiajes” (Vygotsky,
1927/1991), como queramos llamarlos—, deben haber esta-
blecido relaciones entre posibles futuros préximos y futu-
ros mas lejanos. Como afirma Polman (2008): “..pueden
haber sido los jévenes mismos, o muchos otros individuos
con quienes estos mantienen una interaccion relevante —el
personal de la institucién educativa, sus companeros, sus
familias...” y los integrantes de equipos de promocién tra-
bajando en la comunidad con jévenes, agregariamos.

La dimensién de lo intersubjetivo y la necesidad de
contar con capacidades de expresar ideas, interpretar y res-
ponder a mensajes de otros conduce a la jerarquizacién del
equipo como forma privilegiada de las practicas con prop6-
sitos de lograr modificaciones en la comunidad. De hecho,
en el abordaje comunitario en salud que proponemos, la
formacién y capacitaciéon de equipos de jovenes multiplica-
dores es uno de los motores privilegiados. El trabajo en
equipo brinda ademas la posibilidad de desarrollar empatia
en la interaccién con otros diversos. De ahi la puerta que
se abre para imaginar y brindar respuestas solidarias en el
ambito comunitario.

teseopress.com



Prevencion, promocién y cuidado e 269

La tension entre el nivel estructural y la zona practica
de influencia es un modo de avanzar en la sistematizacion
del trabajo comunitario en salud con jévenes y contribuir
con la reduccion de la brecha entre los desarrollos tedricos
y las précticas de promocién de la salud.
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Mi medicamento es mi mejor amigo'

ANA AMUCHASTEGUI HERRERA Y AZUCENA OJEDA SANCHEZ

Mujeres, VIH y tratamiento antirretroviral en México:
una relacion pastoral®

Yo me he dado cuenta que esta enfermedad més que antibié-
ticos, mas que medicinas, mas que todo eso, es tu capacidad
y las ganas que tengas ta de vivir. (Cristal, 38 afos, 10 anos
en tratamiento).

Cristal® plasma en estos relatos la experiencia de una

relacidon: aquélla entre agentes del saber-poder médico y
ella en su condicién mujer que vive con VIH. Cristal ha

1

3

Este articulo fue publicado originalmente en Amuchéstegui, Ana (coord.)
(2018) Mujeres y VIH en México: didlogos y tensiones entre perspectivas de aten-
cién a la salud, UAM-Xochimilco/Salud Problema/Imagia Comunicacién.
El material de campo utilizado en este articulo forma parte de la investiga-
cién “Mujeres y VIH en México: expectativas, necesidades y experiencias de
atencion”, con sede en la UAM-Xochimilco y apoyado por CONACYT.
Agradecemos a las acompafiantes pares de este proyecto, cuyo trabajo inva-
luable permitié que muchas mujeres con diagnéstico reciente se integraran
y permanecieran en tratamiento médico. También hacemos un reconoci-
miento al apoyo del Programa de VIH/SIDA de la Ciudad de México, los
CAPASITS Oaxaca y Cuernavaca, y la aportacion del Comité Humanitario
de Esfuerzo Compartido contra el SIDA, AC (Checcos) para la realizacion de
esta investigacion.

Agradecemos asimismo al Centro Nacional de Equidad de Género y Salud
Reproductiva de la Secretaria de Salud su autorizacion para utilizar la infor-
macién de campo producida para la Guia de Salud Sexual y Reproductiva
para Mujeres y VIH, actualizada durante 2014.

Por motivos de confidencialidad y anonimato, hemos utilizado seudénimos.
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transitado por distintos procesos en su incorporacién a ser-
vicios de salud especializados. Su trayectoria refleja la de
tantas otras mujeres: diagndstico tardio, vicisitudes con el
personal y las instituciones de salud, obstaculos geograficos,
econdémicos y sociales en su acceso al tratamiento antirre-
troviral, y la experiencia corporal de lo que implica vivir
con VIH. Por otro lado, enfatiza su deseo de vivir, un anhelo
compartido por otras mujeres que se resisten a abandonar
el curso de su vida cotidiana. Su historia muestra también
la interseccién entre las desigualdades estructurales y de
género, las intervenciones biomédicas para responder a la
epidemia, y el deseo como potencia de vida, procesos que
participan en las posibilidades de adherencia terapéutica de
mujeres viviendo con VIH.

La intencidén de este capitulo es interrogar los efectos
de las concepciones reduccionistas sobre la adherencia tera-
péutica’ y sus tecnologias biomédicas, desde lo vivido por
mujeres en la gestién de su condicién crénica. A partir del
analisis de un proceso de investigacion-intervencién®, en el
cual mujeres que viven con VIH acompanian a mujeres de

4 Desde el enfoque biomédico, la adherencia o apego se define como: “la capa-
cidad de un individuo para cumplir con las indicaciones médicas” (CENSI-
DA, 2012). Consiste en la puesta en practica de comportamientos que refie-
ren a la incorporacidn (si son nuevos) o perfeccionamiento (si ya existen) de
habitos en el estilo de vida, y a la modificacion de aquéllos que puedan cons-
tituir un factor de riesgo para la progresién de la enfermedad (Varela et al.,
2008).

5 Ademas de los diarios de campo producidos en este proceso, se adopté un
enfoque cualitativo en salud para recuperar la dimensién subjetiva e inter-
subjetiva de la accidn social, adoptando técnicas de produccién y analisis de
la informacion centrados en el punto de vista de las mujeres (Castro y
Bronfman, 1995). Para el caso de Oaxaca y Morelos se usé la entrevista
autobiografica narrativa (Appel, 2005) con mujeres asistentes a los CAPA-
SITS (10 en Oaxaca, 10 en Morelos y 5 en la Condesa. El guién abarcé
aspectos de sus trayectorias de atencion, la experiencia de vivir con VIH, las
significaciones en torno a la enfermedad y la relacién con los servicios de
salud. Ademas se realizaron dos grupos focales con personal de salud (médi-
cos especialistas, trabajadoras sociales y enfermeras) en Oaxaca y Cuernava-
ca. Por otro lado, el acercamiento en la Clinica Especializada Condesa,
incluyé la observacién participante y el registro de campo (Balcizar,
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reciente diagndstico para su incorporacién y retencion en
los servicios de salud (Ojeda, Amuchastegui y Garcia, 2013).
La intervencién construye espacios de didlogo y reflexién
entre iguales sobre la problematica de vivir con VIH desde
la experiencia de ser mujeres. Ademas de constituirse como
red de contencién entre mujeres usuarias, se vierten rela-
tos y significados acerca de la concepcién del tratamiento
antirretroviral, la interacciéon médico-paciente, asi como de
la relacién de las mujeres con su cuerpo, la gestién de su
cronicidad y el deseo de dar sentido a su vida cotidiana
después del diagndstico positivo.

En el trabajo que se realiz en tres servicios estatales
especializados en México (Oaxaca, Morelos y Ciudad de
México®), se analiza la interaccién —desigual y conflictiva-,
entre saberes especificos: el biomédico y el de la experiencia
-de las mujeres-, en su interaccién para lograr el apego al
tratamiento y la permanencia en la atencién. Este anali-
sis permitié indagar sobre las practicas de poder-saber de
la biomedicina y la conflictividad en la relacién médico-
paciente, mediante las acciones que pretenden producir la
adherencia terapéutica a la medicacién antirretroviral. Este
panorama permea de dificultades y contradicciones sus
posibilidades de éxito, pues para producir condiciones que
faciliten la adherencia es fundamental reconocerlo como
un trabajo vivo situado en relaciones sociales y procesos
corporales, subjetivos, éticos y politicos.

Gonzalez-Arriata, Gurrola, y Moysén, 2010) de quince sesiones de un
grupo de mujeres que viven con VIH, coordinado por acompanantes pares
mujeres.

6 Dado que el 99.2% de las personas que recibe el tratamiento antirretroviral
acude a instituciones del sector publico y el 0.8% al sector privado (SS,
CENSIDA, 2015), nos centramos en los primeros. Se trata de tres servicios
especializados que atienden a la poblacién carente de seguridad social, es
decir, a los sectores mas pobres.
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A partir de la intervencién que sustenta este analisis
incluimos a las acompafiantes pares como un nuevo agente
en la interseccidn entre saberes cientificos y saberes de la
experiencia. Como apunta Bloch (2010:112):

“« . . . .

las personas, pacientes, usuarios del sistema de salud tienen
un conocimiento privilegiado sobre su sufrimiento y sobre
su propia vida”.

De ahi que incluir en las estrategias e intervenciones
el saber de la experiencia sobre lo que implica vivir con
un diagnéstico positivo (Galicia, 2013), permite registrar
practicas de cuidado ético, colectivo, amoroso y solidario
(Pinheiro, et al, 2005). Es asi una invitaciéon a recuperar
la potencia de este encuentro y el didlogo a tres voces,
como una linea promisoria para responder a la epidemia
del VIH en mujeres.

La adherencia a los tratamientos antirretrovirales
como tecnologias de poder: una mirada critica

Distintas aproximaciones tedricas han cuestionado los
enfoques reduccionistas de la salud y la enfermedad como
estados bioldgicos e individuales (Herzlich y Pierret, 1988).
Para las disciplinas socio-antropoldgicas, se trata de pro-
cesos articulados de salud-enfermedad-atencion (Menéndez,
1984) resultado de distintas condiciones materiales de vida
(Castro, 2011), y de una cierta disposicion de relaciones
sociales e intervenciones politicas (Fassin, 2009). Implican
entonces la produccién de un triple trabajo: el de la incor-
poracién de las desigualdades sociales, el de la organizacion
social del poder de curar (o de evitar el dano), y el del
control biopolitico sobre la vida (Villamil, 2013), en tanto
ésta se convierte en un bien que se administra en el ambi-
to publico. Dada su complejidad, entendemos los proce-
sos de salud-enfermedad como fragmentados, conflictivos e
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inciertos (Bloch, 2010), con dimensiones tanto biomédicas
como experienciales (Conrad y Barker, 2010), que se mate-
rializan en la accesibilidad a los sistemas de salud (Landini,
Gonzéilez y D’Amore 2014), en suma, como procesos mar-
cados por practicas de poder. En el contexto del VIH, en
tanto enfermedad crénica, se muestran las contradicciones
de los paradigmas biomédicos y biopoliticos cuando enca-
ran proyectos de salud y de control de la epidemia.

A partir del desarrollo de la terapia antiretroviral
durante los afios 90, se modificé el prondstico de las per-
sonas con VIH, y con ella emergieron formas distintas de
interaccién entre el personal de los servicios de salud y
las(os) pacientes (Margulies, Barber y Recoder, 2006:64).
En este proceso, la adherencia terapéutica como tecnolo-
gia de salud, ha sido una estrategia crucial’ -adn con sus
vicisitudes®-, y constituye un reto para la biomedicina y la
salud publica. Sin embargo, el apego al tratamiento enten-
dido como “la capacidad de un individuo para cumplir con
las indicaciones médicas” (CENSIDA, 2012), parte de un
paradigma individual y conductista que centra el éxito casi
exclusivamente en la usuaria.

Este enfoque busca producir un resultado especifico:
la adherencia consistente de un individuo que se construye
como racional y volitivo, quien a partir de prescripciones

7 Se ha demostrado que una adherencia subdptima (menor al 90%) puede
impactar de manera significativa la eficacia de la terapia, reduciendo la pro-
babilidad de éxito en la supresion viral sostenida y generacién de mutacio-
nes de resistencia. Asi, el apego adecuado mejora la calidad de vida e incre-
menta la sobrevida del paciente (CENSIDA, 2012). Por otro lado, distintos
estudios cualitativos sobre la adherencia terapéutica en personas con VIH,
mostraron que para ser altamente efectiva, debe trascender la adecuada
relacién médico-paciente (Pecheny, Manzelly y Jones, 2002; Grimberg,
2003).

8  Si bien en México la terapia antiretroviral constituye un derecho universal
para todas las personas positivas desde 2003, el acceso a ella implica dificul-
tades derivadas de la desigualdad estructural que afecta particularmente a
las mujeres. Del total de mujeres con VIH en el pais (alrededor de 50,000), en
junio de 2014 se habian registrado 14,000 de ellas en tratamiento antirre-
troviral (SS, CENSIDA, 2014).
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y recomendaciones médicas evalda ventajas y desventajas,
juzga y toma decisiones, bajo la meta del auto-control.
La adherencia deviene asi un “proceso medicalizador que
dirige comportamientos, establece formas de disciplina, de
restriccion y de obligacién, e impone un modo ‘normal,
responsable y legitimo de cuidar de si y de otros” (Ayres,
2001:66). Se construye asi:

(...) sobre la base de un modelo de ‘deber ser’ o de un ‘hori-
zonte normativo’ que busca el control de la enfermedad y la
supresion de los sintomas, como criterio de éxito técnico de
las practicas de salud (Ayres, 2001).

Esta definicion de adherencia es problematica, primero
porque omite las condiciones estructurales que dan forma
a las posibilidades individuales de accién sobre el propio
cuerpo y padecimiento. De entrada, la posibilidad de acceso
fisico y material a los servicios de salud’, estd marcada por
distintos vectores de desigualdad social como clase, género
y etnial®. En el caso de las mujeres pobres, sobre todo en

9  Existe una discusion sobre lo que significa accesibilidad a los sistemas de
salud, dado que se trata de un proceso complejo de articulacién entre usua-
rios y servicios. Implica la accesibilidad geogrdfica, relacionada con las distan-
cias entre los beneficiarios y los servicios; la accesibilidad econdmica, como la
capacidad financiera de las personas para cubrir los recorridos los transpor-
tes, estudios y medicacion; la accesibilidad administrativa, atiende a las trabas
burocraticas relacionadas con el acceso a al servicio; y la accesibilidad cultural
focaliza los habitos y costumbres de la poblacidn y las diferencias culturales
entre los profesionales del servicio y los usuarios (Landini, Gonzélez y D"A-
more, 2014).

10 El Comité Humanitario de Esfuerzo Compartido contra el SIDA AC
(CHECCOS, 2013), ha producido estadisticas que muestran que durante el
primer trimestre de ese afio, en la Clinica Especializada Condesa (Distrito
Federal), la pérdida de usuarias después de los resultados de la prueba fue
del 40%, en contraste con 30% de los hombres atendidos en la misma situa-
cién y periodo. Tal desercidon puede relacionarse con que son mas bajos los
niveles de ingreso y educacion de las mujeres atendidas que de los hombres,
ademas de que 80% de ellas reportan ser madres, 18% son viudas y la mayo-
ria afirma estar a cargo del cuidado de los distintos miembros de la familia
(Bautista, et al., inédito), condiciones ausentes en la mayor parte de la pobla-
cién de usuarios varones.
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comunidades rurales, la inaccesibilidad geografica de los
servicios interactia con su papel en la divisién sexual del
trabajo —incluyendo el de cuidado-, y a un orden de género
que regula su autonomia. A esto se suma lo concerniente al
abasto de medicamentos, pues si bien desde 2003 la accién
politica de la sociedad civil logré la normatividad para el
acceso universal al tratamiento -garantizado por ley!! (CIE-
NI, 2011), y se supone que el abasto de los medicamentos
es adecuado y constante, en el 2014 se estimé un déficit
en un 6% en algunas instituciones -SS, ISSSTE, PEMEX,
SEDENA'Y SEMAR- (SS, CENSIDA, 2015'%).

Aparte de estas condiciones de inaccesibilidad, buena
parte de las practicas de biomédicas parten de una vision
mecanicista que ve la adherencia terapéutica como resul-
tado de disposiciones profesionales y técnicas (atencion en
servicios), y como expresion de inclinaciones racionales de
las personas que viven con VIH. Concebido de ese modo,
este saber especializado opera como una maquinaria que
trabaja a manera de modelo de intervencion, con base en un
conjunto de recomendaciones internacionales de distintos
organismos (WHO, 2004; ONUSIDA, 2011) bajo el supues-
to de “buenas practicas”, que producirian los resultados
deseados. Al operar el discurso institucional como modelo,
se espera la produccion de la serie' como replicacion o
repeticiéon del mismo a escala global y local.

11 Apoyada en el Articulo 4° de la Constitucidn, la asociacion civil Medilex
gané amparos en la Suprema Corte de Justicia en defensa del derecho de
toda persona a la proteccion de la salud (CIENI, 2011).

12 Sin embargo, esta cifra pudo ser mayor debido a que el IMSS no proporcio-
né nuimeros oficiales para la estimacién global, y se ha reportado el retraso
de medicamentos antiretrovirales de hospitales de esta institucién (Cabrera,
2014).

13 Baudrillard (1969:157) hace una critica al modelo industrial que se instald
en la vida moderna, al establecer que: “el modelo es interiorizado por el que
participa de la serie; la serie es indicada, negada, superada, vivida contradic-
toriamente por quien participa del modelo. Esta corriente que atraviesa
toda la sociedad, que lleva la serie hacia el modelo y que hace, continuamen-
te, que se difunda el modelo en la serie, esa dindmica ininterrumpida es la
ideologia misma de nuestra sociedad”.
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Pasar de la serie a los actos cotidianos y singulares
implicados para producir la adherencia al tratamiento -en
este caso de mujeres-, requiere de ciertas practicas de aten-
cién en los servicios de salud y de cierto tipo de relacién
médico-paciente. Aca no partimos de una concepcion inter-
accionista individual (médico y usuaria) o comportamental,
sino de una aproximacién critica a las prdcticas especificas
de la relacion en las consultas médicas, donde operan formas
de saber-poder, es decir, discursos dominantes, tecnologias
y formas de subjetivacion (Foucault, 1990). Esta comple-
jidad permite entender que la adherencia al medicamento
no es simplemente el acto de tomar pastillas, sino aprender
a vivir con VIH, lo cual implica transformacién de rela-
ciones, decisiones y practicas cotidianas de cuidado de si
(Thorne, Paterson y Rusell, 2003). La adherencia como pro-
ceso requiere, por tanto, una administracién diferente de la
vida, a veces radical. Las politicas de la vida, vistas desde el
panorama de la intervencién sobre el VIH, no sélo tienen
que ver con tecnologias biomédicas, sino con la experiencia
cotidiana de los agentes sociales, y la produccién de sentido
y valores para los involucrados (Fassin, 2009).

Por tanto, se enuncia aqui una conceptualizacién dife-
rente de las précticas sanitarias hegemonicas, basadas en
tratar, curar y controlar, para pensarlas en un sentido mas
amplio como prdcticas de cuidado, centradas en la busque-
da de bienestar. Considerando que ‘los actuales tratamien-
tos exigen no sélo poner el cuerpo; los sujetos afectados
deben reorganizar el conjunto de su vida cotidiana inclu-
yendo las condiciones y limitaciones de estos tratamientos”
(Grimberg, 2002:45), nos apoyamos en la conceptualizacion
de Ayres (2001) para pensar a los sujetos con diagndstico
positivo no como individuos enfermos, objeto de acciones
técnicas, sino como sujetos que se desenvuelven en condi-
ciones sociales, y que despliegan practicas de salud carac-
terizadas por su aspecto relacional, existencial y pragma-
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tico (2001:67). Es asi que tales practicas implican siempre
encuentro y didlogo con otros, sean éstos profesionales de la
salud, familiares, personas con el mismo diagndstico, etc.

En ese sentido, frente a este modelo biomédico y su
produccién de la adherencia, la intervencién que aqui se
analiza permite vislumbrar a un agente distinto: las acom-
panantes pares. En ellas es posible observar procesos activos
de apropiacién del estado de cronicidad de la enfermedad,
formas encarnadas de resistencia al estigma, y modos de
tejer una red de apoyo desde la solidaridad y la esperanza.
Las acompanantes pares escuchan, traducen, acompanan
y destraban procesos criticos vividos por las mujeres en
su incorporacién a los servicios de salud. En este sentido,
su atributo mas elevado, es que dialogan con un proyecto
que va mas alla de la dimensién biomédica, en tanto se
trata de un verdadero proyecto de felicidad (Ayres, 2001), y
en el cual la potencia del deseo juega un papel definitivo
(Campos, 2009).

Biopolitica y adherencia: sujeto de derecho y sujeto de
obediencia

En este andlisis inscribimos la epidemia del VIH como un
problema de biopolitica (Foucault, 1981) en la interpreta-
cién de Rabinow y Rose (2006):

El biopoder, sugerimos, implica uno o més discursos de ver-
dad sobre el caracter ‘vital’ de los seres humanos vivientes; un
conjunto de autoridades competentes para enunciar tal ver-
dad; estrategias de intervencion sobre la existencia colectiva
en nombre de la vida y la salud; y modos de subjetivacion, en
los que los individuos trabajan sobre si en nombre de la vida
colectiva, o la salud individual o colectiva (2006:195)14.

14 Las traducciones son nuestras.
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En el caso del VIH la llamada estrategia Tratamiento
como Prevencion puede ser descrita como una intervencién
biopolitica. Adoptada en los dltimos anos por ONUSIDA
como lineamiento central en la respuesta a la epidemia,
recoge la evidencia cientifica de que la transmisiéon del VIH
puede reducirse hasta en 96%, siempre y cuando la carga
viral se mantenga indetectable (AVERT, 2016, WHO, 2012).
Si bien este resultado es sin duda benéfico, el efecto medi-
calizante de este énfasis ha implicado, entre otras cosas, el
retorno de la preeminencia de las intervenciones biomédi-
cas, lo cual deja de lado el reconocimiento de que cualquier
estrategia de este tipo requiere también de componentes
comunitarios, de comportamiento y estructurales, si se pre-
tende aumentarla a escala (Paiva, et. al, 2015). El propio
Banco Mundial afirma que:

Sin condenar los efectos transformativos del tratamiento en
la reduccién de la enfermedad del sida y la muerte, y en la
desaceleracién en la transmisién del VIH, no acabaremos con
esta epidemia tomando pastillas” (World Bank, 2016).

En el proceso de implementacidn de esta estrategia, los
sistemas de salud utilizan estos contenidos del saber cienti-
fico para la intervencidn sobre cuerpos individuales, con el fin
no solamente de cultivar la salud, sino también de producir
un efecto sobre el cuerpo masa, es decir, sobre la poblacion: la
anatomopolitica implicada en el tratamiento antiretroviral se
entrecruza con la biopolitica como forma de gestion guber-
namental de la enfermedad’>.

Es nuestra intencién mostrar esta operacién biopoli-
tica, a través de analizar las vicisitudes que producen un
sujeto especifico: el sujeto de la adherencia. Pretendemos
identificar las técnicas y estrategias a través de las cuales

15 ‘Por un lado, hallamos la anatomopolitica como analisis de las relaciones de
poder en el cuerpo individual; por el otro, la biopolitica como ese mismo
andlisis aplicado al cuerpo masa, y atravesando ambas, la gubernamentali-
dad’ (Rodriguez, 2009:79).
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un individuo es conducido'® a operar sobre su cuerpo, su
afectividad, sus vinculos y su accidn cotidiana, de modo que
incorpore el tratamiento antiretroviral, ciertos habitos de
cuidado, y la atencién médica, como parte de si. Herminia
-una empleada doméstica de 55 afios de Oaxaca-ejemplifica
el éxito de esta operacién al afirmar: ‘mi medicamento ya
es mi mejor amigo’.

En el caso de esta investigacidn, la interaccién médico-
paciente se muestra como uno de los procesos centrales en
la construccién de tal sujeto, a partir de la instalaciéon de
un ‘deber ser’ cuyo indicador mas claro seria la obediencia
de las usuarias respecto a las prescripciones técnicas. En
concordancia con la perspectiva autoevidente de la ciencia,
la obediencia estaria ligada al reconocimiento automatico
de la sensatez de seguir inequivocamente las prescripciones
con solo recibir la informacién correspondiente. La expec-
tativa seria entonces, que la racionalidad médica encontrara
su equivalente en la racionalidad de las pacientes, represen-
tada por el apego absoluto al tratamiento.

Es como confrontarlas mucho, es lo mas importante, y que
vean que la salud es lo principal, y estando bien ellas... tienen
que adherirse a su tratamiento. Es trabajar intensamente y
llevar un monitoreo constante de cémo se puede hacer para
que lleven un buen apego al tratamiento, porque es muy
dificil (Psicéloga).

Este sujeto seria capaz de comprender con prontitud
el lenguaje técnico y actuar en consecuencia, sin vacila-
cién alguna. Sin embargo, entre las autoridades competentes
encargadas de enunciar la verdad de la salud y los sujetos
en quienes se encarna la experiencia de la enfermedad, se

16 El gobierno ‘no se refiere sélo a estructuras politicas o a la direccién de los
estados; mas bien designa la forma en que podria dirigirse la conducta de los
individuos o de los grupos... (Foucault, 2007: 218).
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encuentran dos perspectivas incluso divergentes: el saber
lego versus los saberes expertos, es decir, la perspectiva de la
paciente versus la perspectiva del médico (Martinez, 2008).

En las entrevistas, algunas mujeres relatan haber ocul-
tado sintomas, no tomar consistentemente el medicamento
y no comunicarlo a su médico, no acudir o llegar tarde a
las citas médicas, etc. Como contraparte, algunos miembros
del personal —especialmente aquéllos mas identificados con
la jerarquia otorgada por el saber médico- interpretan estos
comportamientos como fallas, producto del escaso nivel
educativo de las mujeres, de un deficiente sentido comun,
de falta de sensatez e inclusive de la ingratitud hacia la
institucién.

De multiples maneras, ellos expresan su desconcierto y
frustracién ante la imposibilidad de hacer valer esta expec-
tativa subjetivante. Si bien reconocen como condiciones
para la adherencia el papel de las mujeres en la division
sexual del trabajo, y las dificultades de las usuarias —espe-
cialmente precedentes del ambito rural- para acceder a los
servicios, el comportamiento que es etiquetado como falla
tendria para algunos miembros del personal una explica-
cién en una sumisién atribuida a las relaciones de género. El
‘machismo’ se utiliza con frecuencia como explicacién para
las interrupciones en el tratamiento, especialmente cuando
estd involucrada la violencia doméstica. Sin embargo, el uso
ocasional de calificativos psicologizantes como ‘masoquis-
tas’ y ‘depresivas, responsabiliza directamente a las mujeres
de permanecer en relaciones violentas y, en consecuencia,
de dejar el tratamiento.

La contraparte de esta condicién sumisa seria el trato
tutelar que algunos ofrecen a las usuarias al llamarlas
‘m’ijita’ ‘mis pacientitas, las embarazaditas, entre otras
expresiones infantilizantes que conllevan intervenciones
asistencialistas como aconsejar, ‘reganar’ o inclusive condi-
cionar el tratamiento:
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En algin momento me llegd a pasar que no vine a mi consulta
el dia que me tocaba, pero por problemas que se me atravesa-
ron. Entonces cuando hablo a la clinica, me dice la trabajado-
ra social: ‘es que ya lleva usted tantos dias sin medicamento,
pues ahora le vamos a dar la cita hasta dentro de un mes),
y le dije: ‘oiga, ;pero por qué dentro de un mes?, ‘es que
no hay cupo, es que no hay espacio’. No sé qué pensoé ella,
que a lo mejor no quise venir, o no sé. (...) Esa vez no me
dejé explicarle, pero también entendi que era una forma de...
regano (X4chitl, 2 afios en tratamiento).

Al mismo tiempo, desde el mandato institucional apa-
recen en el personal pricticas especificas basadas en pre-
supuestos normativos que construyen a las usuarias como
sujetos de derecho, en concordancia con el campo juridico!”
que protege a las personas viviendo con VIH. Este marco -
producto de la disputa politica de los movimientos socia-
les por el derecho universal al tratamiento'® y traducido
en politicas de salud-, ha transformado paulatinamente los
procedimientos de atencién, cuyo fin es la integraciéon y
permanencia de los pacientes en los servicios. Las insti-
tuciones médicas se ven regidas asi por principios bioéti-
cos y normativos de ‘equidad de género, diversidad sexual,
no discriminacién’, y derechos humanos'. Rabinow y Rose

17 Para la operacidn institucional de este campo ver la Norma Oficial Mexicana
NOM-010-SSA2-2010, Para la prevencién y el control de la infeccion por Virus de
la Inmunodeficiencia Humana (http://www.censida.salud.gob.mx/descargas/
drhumanos/NOM-010-SSA2-2010.pdf), asi como el Manual para la aten-
ci6n juridica a personas que viven con VIH producido por Medilex (2006).

18 Arrivillaga (2010) enmarca la adherencia en términos de derechos: derecho al
tratamiento oportuno y continuo como condicién para la adherencia; dere-
cho ala confidencialidad y no discriminacién como ambiente propicio para
la adherencia y derecho a la atencién integral con enfoque de género (inte-
gracién con servicios de salud reproductiva, entre otros).

19 Norma Oficial Mexicana NOM-010-SSA2-2010, Para la prevencion y el control de
la  infeccion — por  Virus de la  Inmunodeficiencia =~ Humana
(http://www.censida.salud.gob.mx/descargas/drhumanos/
NOM-010-SSA2-2010.pdf)
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(2006) incluyen como parte de tal “complejo bioético” la
construccién histdrica de la atencién a la salud como un
derecho:

Mas aun, hemos visto el incremento de nuevos tipos de gru-
pos de pacientes e individuos, que crecientemente definen su
ciudadania en términos de derechos (y obligaciones) hacia la
vida, la salud y la cura?® (p. 203).

En este sentido, el servicio opera bajo una maquinaria
de produccién de saberes, regimenes y practicas que lo
anteceden y sobrepasan, y que estructura los modos de
actuar, delimitados crecientemente por el campo de dere-
chos. Es asi que, en términos de relaciones de poder y
procesos de subjetivacion, se proyectan sobre las usuarias
dos sujetos distintos e inclusive contrapuestos: el sujeto de
derecho y el sujeto de la obediencia, de modo que la racionalidad
médica opone la obviedad de la adherencia, al derecho de deci-
sion de las mujeres en relacién con su propio cuidado:

La primera pregunta que habitualmente nos hacen las pacien-
titas: ‘doctor, y, scudnto tiempo me queda de vida?’, es comtn
denominador. Yo siempre les contesto: ‘el que td quieras
m’ijita, siempre y cuando vengas con nosotros y te demos tu
tratamiento y lo estés tomando como debe de ser’ (Médico).

Es por ello que, paradojalmente, el saber médico espera
que el sujeto de derechos obedezca las indicaciones médicas,
aunque tal expectativa se vea frustrada con cierta frecuen-
cia. De este modo, entre la practica médica y el acatamiento
de sus prescripciones existe siempre una posible fractura:
aquélla producida por la inmanente condicién material y
vital del sujeto. En respuesta, el personal busca estrategias
de comunicacion, traduccidn y persuasion para que el sujeto
de derechos se haga cargo del comportamiento deseado, es
decir, se trata mas bien de un proceso de responsabilizacidn,

20 Subrayado de los autores.
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que de practicas de ejercicio de derechos?'. La expectati-
va de obediencia se ancla asi en una tecnologia para la
conduccion:

Aqui [en el servicio especializado] no hablamos con tecni-
cismos como en un hospital. ‘No, m'ija, lavate las manos, si
no te va a dar chorro’ [diarreal, o cosas asi para que la gente
también se sienta confiada. ‘Tienes que usar conddn, si no, te
enfermas, jquieres venir aqui que huelas mal?) ‘ahora debes
tomar tus pastillas, mira, la azul es a tales horas, acuérdate’.
De hecho les dan unos pastilleros y se les ensefia para que
vean si realmente se tomaron la pastilla (Médico).

El sujeto de la adherencia: una relacién pastoral

La intencién biopolitica que busca controlar e incluso eli-
minar la epidemia del VIH depende por ello -inestable e
inevitablemente-, del comportamiento terapéutico de las
personas; el bienestar de la poblaciéon descansa pues en
el éxito en la conduccién de las practicas que los indivi-
duos lleven a cabo sobre sus cuerpos. Si atendemos a la

21 De hecho, el discurso de los derechos humanos que ha permeado la respues-

ta a la epidemia, ha permitido la instalacién de ciertos mecanismos de vigi-
lancia de la atencién. Por ejemplo, en la Clinica Especializada Condesa en la
CDMX, la organizacion civil Letra Ese maneja un mddulo que asesora a Ixs
usuarixs en los procesos de queja ante los organismos gubernamentales
correspondientes. No obstante, en las entrevistas realizadas para esta inves-
tigacion se encuentran numerosos relatos de violaciones de derechos, desde
negativas a ser atendidas en hospitales y acceder a la operacion cesarea, has-
ta practicas de coercién para lograr la esterilizacién, junto con narraciones
en las que las usuarias reclaman lo que les corresponde, aunque no necesa-
riamente en un lenguaje de derechos:
A mi me ligaron [oclusion tubarial, estuvieron muy insistentes de que tenia
que ligarme, porque no podia ‘traer al mundo nifos asi. Pero después que
inicié el tratamiento médico el doctor me pregunté: ‘squieres un hijo?’, ‘pues
si, pero estoy ligada), ‘;y por qué hiciste eso si ya hay muchos medicamen-
tos?’, ‘jpues me lo hubieran dicho en el momento en que me estaban hosti-
gando con esta situacién!’ (Dalila, 39 afos, viuda, 16 anos Dx, ama de casa,
nueva pareja negativa).
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discusién presentada en este andlisis, tal proceso de sub-
jetivacién —que hemos llamado sujeto de la adherencia— es
producto de una relacién de poder, en particular aquélla
que Rose (2001), -apoyado en la conceptualizaciéon de Fou-
cault?? (1988)- llama pastoral del soma:

Trabaja a través de la relacién entre los afectos y la ética del
guia... y los afectos y la ética del guiado. [Se trata pues de
una etopolitica®®] que responde a principios relacionados con
el consentimiento informado, la autonomia, la accién volun-
taria, la decisién y la no-directividad (Rose, 2001:9)

En virtud de que la produccién de este sujeto requiere
de la colaboracién activa de sus destinatarios, es preciso ins-
talar ciertos procesos de mediacion entre la practica médica
y la apropiacidén que ellos puedan hacer de las prescrip-
ciones de cuidado. Una de estas mediaciones consiste en
la responsabilizaciéon de las usuarias respecto de su propio
estado de salud:

El doctor me dijo: ‘si te digo que no te vas a morir, ¢dejas
de llorar?’, pues si. ‘;Cuanto tiempo quieres vivir?, entonces
yo dije... mi hija tiene ocho anos, ‘pues de menos diez afos,
por lo menos ver que cumpla la mayoria de edad y que se
pueda defender por si misma’. Y me dijo el doctor, ‘pues la
tienes regalada, hoy dia puedes vivir veinte, treinta afios o lo
que quieras vivir, siempre y cuando td te cuides’. Me acuerdo
que me regreso el alma al cuerpo y le dije: ‘sde veras, doctor?,
¢no me estd enganando?, y me dijo, ‘no, pero va a depender

22 “Ya no se trata de guiar a la gente a su salvacion en el otro mundo, sino mds bien de
asegurarla en este mundo. Y en este contexto, la palabra salvacion adquiere varios
sentidos: salud, bienestar (es decir, riqueza suficiente, nivel de vida), seguridad, pro-
teccion contra accidentes. Una serie de metas ‘mundanas’ reemplaza a las metas
religiosas del pastorado tradicional, mds fdcilmente aiin porque este tltimo, por
diversas razones, siguié de manera accesoria algunas de estas metas; solo hay que
pensar en el papel de la medicina...” (Foucault, 1988:9).

23 “Si el disciplinamiento individualiza y normaliza, y el biopoder colectiviza y sociali-
za, la etopolitica se preocupa por la técnicas de si a través de las que los seres huma-
nos deben juzgarse a si mismos para hacerse mejores de lo que son” (Rose, 2001:18).

teseopress.com



Prevencion, promociéon y cuidado e 287

mucho de ti’. Y la verdad es que a partir de ese momento dije
si, si es cierto, va a depender de mi’ (Mariel, 11 afos de Dx,
viuda, una hija, CDMX).

Como ya se ha dicho, algunos miembros del personal,
entrevistados para esta investigacidn, reconocen la existen-
cia de condiciones sociales, econdémicas y culturales de las
mujeres, que configuran tanto el riesgo de infeccién como
las posibilidades de adherencia al tratamiento, al tiempo
que expresan su impotencia para transformarlas meramen-
te desde su trabajo en el servicio de salud. Inclusive las
agencias estatales y algunas ONG’s que colaboran con el
gobierno en la respuesta a la epidemia, incluyen en su dis-
curso la pobreza y la desigualdad de género como contextos que
intervienen en procesos de produccion de riesgo y enfer-
medad. Sin embargo, su respuesta -basada en la organizacion
social del sufrimiento que rige la politica neoliberal actual
(Amuchastegui y Reartes, en prensa)-, reduce la interven-
cién gubernamental a la concesién de “apoyos” que facili-
ten la asistencia de las mujeres a los servicios, tales como
el pago de pasajes y el beneficio de refrigerios durante su
estancia en ellos.

Las relaciones entre fuerzas estructurales y la pro-
duccién de enfermedad ha sido documentada ampliamen-
te desde la antropologia médica critica (Castro y Farmer,
2003) y la antropologia de la salud (Fassin, 2004), dentro
de las cuales la epidemia del VIH no ha sido la excepcién
(Parker, Easton y Klein, 2000). En particular, el concepto de
“vulnerabilidad estructural”, asociado a condiciones espe-
cificas de “corporizacién®* de la subordinacién” (Quesada,
Hart y Bourgois, 2016:342) ha permitido analisis comple-
jos respecto de la vulnerabilidad como posicionalidad de los
sujetos frente al riesgo de infeccién y muerte. No obstante:

24 Embodiment en inglés.
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El paradigma biomédico convencional ha fallado en traducir
esta constatacion de las fuerzas sociales a su practica cotidia-
nay su epistemologia. Ante la ausencia de modelos alternati-
vos que sean efectivos y clinicamente accesibles, los clinicos
siguen tratando a los pacientes individuales en un vacio psi-
colégico, social, cultural y de clase. Las intervenciones en
salud publica contintian enfocdndose principalmente en cam-
biar los micro-comportamientos de los individuos a través
de intervenciones basadas en la educacion, a su vez ancladas
en modelos de clase media, que entienden la toma de deci-
siones como una eleccién racional (Quesada, Hart y Bour-
gois, 2016 :344)

La responsabilizacion empata cabalmente no solo con
esta —incdmoda- incapacidad del enfoque biomédico, sino
con las politicas neoliberales de desmantelamiento de dere-
chos, en tanto individualiza y moraliza (Rose, 2000) pro-
cesos y acciones cuyas condiciones de posibilidad no des-
cansan exclusivamente en la voluntad y decision del syjeto.
En este contexto, el apego al tratamiento en tanto producto
de una relacién pastoral encamina el comportamiento con
el fin de cultivar sujetos que se auto-administren, y que
internalicen y corporicen disposiciones responsables (Rose,
2000). Mayo, una mujer positiva de mas de 60 afios, se apro-
pia de este planteamiento:

He hecho lo que me corresponde precisamente. Sé que soy
responsable de mi estado emocional, soy responsable de mis
estudios, y estoy al 100, toda mi atencién sin que nadie me lo
esté recordando. Sé que soy responsable de mis medicamen-
tos (27 afios con el Dx, viuda, asistente al grupo de pares de
mujeres positivas, CDMX)

Segin Foucault (1988), el Estado como forma de poder
pastoral descansa en “el gobierno de los hombres”, es decir,
en la capacidad de unos para intervenir sobre las acciones
de otros, y por lo tanto, presupone la libertad. De este modo,
el sujeto responsable que nos ocupa es, ante todo, un sujeto

teseopress.com



Prevencion, promocién y cuidado e 289

“libre”, dueno de sus decisiones y dispuesto a enfrentar sus
consecuencias. Por ello, una de las caracteristicas que defi-
nen esta responsabilizacion es que se encuentra asociada a:

(...) tecnologias de libertad que se han inventado para gober-
nar a través y no a pesar de las elecciones auténomas de enti-
dades relativamente independientes (2000:334).

Decian en las adherencias [talleres]: ‘hay que ser responsables,
nada de que te vas a bailar y jay se me olvidd!, cuando llegue
en la madrugada me tomo la pastilla’ Y nos ponian una pan-
tallita [una gréfica] y nos decian: ‘mira, tu virus va aqui y
si dejas de tomar el medicamento sube hasta ac4d’ Enton-
ces, hay que ser responsable (Ximena, 5 aios Dx, dos hijos
negativos, Oaxaca).

Este proceso de individualizacién tiende a invisibilizar
las condiciones estructurales que dificultan a las mujeres
una adherencia apropiada, como afirma uno de los médi-
cos entrevistados:

Nos toca un trabajo bien complicado porque la mayoria de
las mujeres llega a pedirte apoyo econémico: despensas, ropa,
zapatos o para el transporte o alimentacién. Hemos tratado
de buscar la manera de tener un poquito de cada cosa y es
complicado porque no tenemos apoyo econdémico. Muchas
veces traen al niflo que también vive con VIH y viven con
una angustia terrible y a veces dicen ‘ya no voy a venir por el
medicamento porque soy el sostén de la casa’ (Oaxaca).

Paradojalmente, la implementacidén de intervenciones
estructurales no requiere que aquellos beneficiados por
ellas realicen cambios de comportamiento (Quesada, Hart
y Bourgois, 2016). Por ejemplo, una politica econémica de
remuneracion del trabajo doméstico, facilitaria —aunque
parcialmente- la autonomia de las mujeres, y en ese sentido
podria tener efectos sobre su salud, sin que ellas necesaria-
mente cambiaran su conducta respecto de la misma.
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Una segunda mediacién que interviene en la produc-
cién de un sujeto de la adherencia es lo que Pecheny, Man-
zelli y Jones (2002) llaman expertizacién:

El proceso mediante el cual las personas [que viven con con-
diciones crénicas] van adquiriendo un determinado niimero
de conocimientos que los alejan de su situacion de legos,
en particular en materia médica, y los acerca a aquellos que
detentan el saber legitimo en la materia, es decir los profe-
sionales. Dichos conocimientos pueden ser ‘discursivos’ (que
pueden expresarse en palabras) o ‘practicos’ (conocimientos
tacitos, saber-hacer) (p. 32).

Los supuestos de consentimiento informado, accién
voluntaria, autonomia y decision que sustentan esta etopo-
litica, deben traducirse en una serie de “micro-tecnologias”
para el manejo de la comunicacidn y la informacion (Rose,
2001:10), lo cual impulsa al personal a fungir no s6lo como
prescriptores sino también como educadores. La primera
funcién tendria como puntal la obediencia —de la que ya
hemos hablado-, mientras que la segunda hablaria propia-
mente de un proceso de subjetivacion —el sujeto de la adhe-
rencia-, en el que es esencial que las pacientes adquieran
una comprension cabal y se apropien de cierta informacion
cientifica, lo cual se supone suficiente para generar la acep-
tacion y el uso adecuado del tratamiento.

La situacion de la consulta médica constituye un dia-
logo jerarquizado, no sélo entre personas, sino entre saberes
y perspectivas en situacién de desigualdad, que son reque-
ridos a interactuar por el dispositivo biopolitico: saberes
expertos frente a saberes legos, y la perspectiva del paciente
(illness) frente a la perspectiva médica (disease), es decir, la
experiencia subjetiva de la enfermedad frente a la aproxi-
macidn objetivista de la enfermedad como objeto de inter-
vencion (Martinez, 2008).

Si bien personal y usuarias reconocen la importan-
cia sustancial del didlogo, la contraccién institucional de
los tiempos de atencién y la creciente dependencia de la
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tecnologia de laboratorio, han favorecido la busqueda de
indicadores objetivos para el diagnésticos -o medir efectos
del tratamiento- centrados en signos producidos por tales
analisis, con frecuencia mas que en el malestar corporal
reportado por las mujeres (Menéndez, 2003) *>.

Es desde esta relacién con el VIH que las practicas
médicas interactian con cuerpos y pacientes, mediante
parametros especificos que miden el éxito terapéutico. Por
ello, carga viral y conteo de linfocitos CD42 reflejarian el
acceso a la atencidn, la aceptacion y el cumplimiento del
tratamiento antirretroviral, asi como el seguimiento clinico
adecuado (CENSIDA, 2015). En este paradigma, el cuerpo
se representa como un organismo, que a través de la tec-
nologia biomédica se transforma en un cuerpo medicalizado
(Foucault, 1977) el cual, dada su alta complejidad bioldgi-
ca, se entiende como conjunto de sistemas y 6rganos que
requiere descifrarse, en el caso del VIH, a nivel celular.

25 Martin-Onraét, et al, (2014) han mostrado que existe una invisibilizacién

social que dificulta considerablemente el diagndstico oportuno de las muje-
res con VIH. En su estudio, las entrevistadas reportan que acudieron hasta
en cinco ocasiones a diversos servicios médicos con sintomas que amerita-
ban la aplicacién de la prueba. Es frecuente asi, que el personal médico no
escuche sus malestares y signos corporales dado que las mujeres casadas y
mondgamas no se han construido en la respuesta a la epidemia como pobla-
cion en riesgo.
Inicié con un cancer cérvicouterino, me hicieron la operacién, pero no
detectaron que era VIH. Nada, me hicieron estudios, pero nunca me toma-
ron los estudios de VIH. Y ahi, al ano, empecé a bajar de peso y con mucha
tos, mucha tos, y tuve neumonia. Entonces el neumélogo que me vio me
habia dicho que era asma y me mandé con una doctora, que pone las vacu-
nas. Ella me dijo: ‘mira, te voy a mandar a hacer unos estudios generales.
Vamos a hacerte el del VIH, no es que lo tengas, pero de todos modos lo
vamos a mandar a hacer”, yo le digo: ‘si, esta bien’. Porque si bajé quince kilos
(Sarahi).

26 Si se toma en cuenta que un diagndstico tardio consiste en un primer
recuento de CD4 menor a 200 células —lo cual seria propiamente fase de
Sida-, un indicador clave para la medicion de la supresién viral es una carga
viral <1000 copias/ml y un incremento en CD4. El fracaso terapéutico se
definiria, en contraparte, como un incremento de copias del virus en la san-
gre, y/o una disminucién de células de defensa.
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Ambos participantes de la relacién pastoral trabajan
aqui para favorecer la expertizacion. Tanto el personal como
las usuarias se esfuerzan en construir un lenguaje comin
que les permita interpretar sus resultados de laboratorio
(carga viral y CD4), y convertirlos en indicadores fidedignos
de su estado de salud. En esta operacidn, las acompanantes
pares juegan un papel crucial en tanto traducen —entre otras
acciones que se veran mas adelante-, la informacién cienti-
fica a cédigos de la vida cotidiana que las mujeres pueden
apropiarse con mas facilidad. Las metaforas constituyen en
esta mediacion la figura lingiiistica mas productiva:

Hazte de cuenta que el VIH es como un pastito que crece y
crece y va haciendo cadenitas. E]l medicamento lo que va a
hacer... va a ser la podadora que va cortando el pasto y va
a cortar esas cadenas, ya te poda el pasto, ya estd parejito,
entonces asi lo dejamos, lo recubrimos. ;Qué es lo que hace
la pastilla? Es la mama grufiona que castiga al virus en una
esquina y lo mantiene incubado, siempre y cuando seamos
responsables en nuestras relaciones, protegiéndonos de aho-
ra en adelante para que no haya una reinfeccién ;quedé claro
eso? ¢Si? (Coordinadora de grupo de pares, CDMX).

Sin embargo, esta tecnologia de signos extraidos de
la sangre se entreteje inevitablemente con la experiencia
corporal, con una estrecha vigilancia del propio cuerpo en
busqueda de cualquier malestar. Cuando las mujeres apren-
den sobre los mecanismos de reproduccién del virus y el
efecto del medicamento, la observacion e interpretacion de
cada sensacion se intensifica. Tomadas por la amenaza de
la enfermedad -y ulteriormente la muerte-, en mas de una
ocasidn las usuarias del grupo atribuyen al VIH cualquier
molestia experimentada.

El aprendizaje del lenguaje de laboratorio es del todo
diferente en funcion de la circunstancia del diagndstico:
si éste se realiza porque las mujeres presentaron sintomas
asociados con el VIH, la relacién con los exdmenes puede
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engancharse en una experiencia sensorial de enfermedad.
El tratamiento antirretroviral funge aqui, en efecto, como
intervencién para la recuperacién.

En contraste, si las mujeres conocieron su infeccién
debido a la comunicacién del diagndstico o a la enferme-
dad de su pareja o hijas/os, este proceso de instruccién
requiere de una operacion del todo abstracta: la adhesién
al tratamiento antirretroviral sucede por deduccion, y para
intervenir no sobre un malestar sentido, sino sobre la posi-
bilidad de enfermar.

Dices: ‘yo tengo 123 de CD4 pero me siento bien, No tengo
ningun sintoma, vine a acompafar a un amigo y yo me saqué
el premio’. Pues, bueno, es momento de iniciar tratamiento
antes de que te llegue una neumonia, de que te enfermes, es lo
mas importante (Coordinadora de grupo de pares, CDMX).

Mas sofisticada aun es la comprension de una raciona-
lidad en la que el diagndstico no es en si una enfermedad,
es decir, que el VIH no produce sintomas, sino que configura
las condiciones inmunoldgicas para que se presente la enfer-
medad, bajo diferentes formas llamadas infecciones opor-
tunistas. En consecuencia, la nocién de que el tratamiento
no cura sino controla tales condiciones, es una operacién
aun mas abstracta que la comprensidon de las pruebas de
laboratorio.

Ya sea que nunca enfermaran, o que se hayan restable-
cido de algiin padecimiento asociado al VIH, los resultados
de laboratorio se convierten en una brdjula para navegar
la cronicidad del VIH: nimeros impresos en papel se cons-
tituyen en signos —aunque del todo externos-, sobre su
cuerpo, su carne y su vida. La recompensa —para ambos
integrantes de la relacién pastoral- se alcanza cuando la
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carga viral aparece indetectable?’. De un lado, este resultado
del examen evidencia el efecto de la etopolitica —las técnicas
aplicadas al mejoramiento de si- a través de la adopcién
disciplinada de prescripciones técnicas:

La doctora me explicd, ‘de la carga de virus no tiene de qué
preocuparse. Sus virus que usted tiene en su sangre no se
pueden ni contar, gracias a que usted le estd echando ganas
a la vida. Luego luego se ve que usted si se estd tomando su
medicamento al pie de la letra’ (Irene, 57 anos, 10 afos Dx,
trabajadora doméstica, Morelos).

Del otro, la indetectabilidad del virus pasa, de ser un
indicador de la infeccidén, a un nuevo marcador de identi-
dad: una vez que la expertizacién hizo su trabajo, ser inde-
tectable se convierte en la aspiraciéon de la ardua practica
de la adherencia. En virtud del estigma que marca al VIH,
las mujeres expresan incesantemente su necesidad de man-
tener el diagnéstico oculto, excepto para aquellos a quien
ellas decidan revelarlo.

Las logicas en las que se desarrolla la gestion del diag-
noéstico suceden en el seno de relaciones sociales, y por
tanto inducen a un trabajo minucioso de estrategias para
su invisibilizaciéon. Por ejemplo, la toma de medicamen-
tos ante la mirada de otros, en los espacios en los que
transcurren cotidianamente sus vidas, exige que simulen
otros padecimientos o que usen frascos de vitaminas para
no despertar sospechas. De este modo, ser indetectable a
nivel virolégico opera como metafora de la invisibilizacion
del padecimiento a nivel identitario y social (Amuchastegui
y Reartes, en prensa):

27 La “indetectabilidad” del VIH se refiere a que la carga viral es tan baja al
momento de realizar la prueba que ésta no logra detectarlo. Ello no signifi-
ca, sin embargo, que el virus haya desaparecido del organismo (adismap,
2009).
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Tengo que disfrazar las cosas, ellos no saben nada, porque
aqui es muy... scomo te digo?, aqui [en su trabajo] te fusilan,
y es un problema, y después lo apestan a uno pues y ya nadie
te da trabajo ni nada, si. Y he vivido siempre, discretamen-
te todas estas cosas. Entonces me dice [una companera de
trabajo] ‘ay spara qué tomas?, son un montén), le digo ‘es un
montdn pero lo que pasa es que estas pastillas las tengo que
tomar porque son estrdgenos, y las tengo que tomar hasta que
me muera), ‘ah pues si, dice ella (Carla).

Biopolitica, deseo y agenciamiento: la adherencia
como practica de vida

En general, los trabajos analiticos sobre biopolitica enfati-
zan la dimension sujetante —si se nos permite el neologismo-
del dispositivo, y la naturaleza bifronte del poder, en tanto
sujetacion y resistencia. Sin embargo, en el campo que nos
ocupa, esta dicotomia no se aprecia de manera del todo
nitida. Tratamiento como Prevencién en tanto estrategia de
gobierno de la epidemia no reduce sus efectos a la pro-
teccion de la poblacion: las mujeres que participan de sus
efectos desean vivir, y es a través de la subjetivacion liga-
da a este dispositivo que eso se vuelve factible. Por tanto
nos preguntamos, squé sucede cuando la biopolitica y el
deseo?® coinciden?

Yo solita llegué, y lo primero que le dije al doctor fue ‘no
me quiero morir, tengo miedo y no me quiero morir, tengo
muchas cosas que hacer’. ‘Pues no te vas a morir, me dijo,
‘quitate eso de la cabeza, ti vas a tener calidad de vida, vas a
tener una vida productiva, una vida feliz’. Pero eso ya depen-
dia de mi, sverdad? (Cristal, Morelos)

28 Guattari llama deseo a “..todas las formas de voluntad o ganas de vivir, de
crear, de amar; a la voluntad o ganas de inventar otra sociedad, otra percep-
cién del mundo, otros sistemas de valores” (2005:318).
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La expertizacidn, la responsabilizacién y otras tecnolo-
gias de si que hemos discutido pueden entenderse no sélo
como operaciones del poder, sino también como cauces de
accién del deseo, es decir como agenciamientos. En palabras
de Deleuze, “no hay deseo que no fluya en un agencia-
miento. Desear es construir un agenciamiento, construir un
conjunto” (1988: s/p).

Consideramos el trabajo de las acompanantes pares
como un anclaje crucial de estos agenciamientos para la
vida, en tanto funciona como estrategia aliada en los proce-
sos de apego al tratamiento, mas no desde la apelacién a la
obediencia sino al deseo encarnado en la experiencia, y desde
un espacio de solidaridad, no de jerarquia. La experiencia
—reflexionada- de vivir con VIH, hace posible que el acom-
panamiento destrabe obstaculos que las mujeres enfrentan
en los servicios de salud y en sus espacios cotidianos. En
particular, su guia en la navegacién del engranaje institu-
cional aporta una mediacién indispensable entre el discurso
del derecho y el ejercicio del mismo frente al saber médico.

Lo que ellas realizan es un trabajo vivo, ‘en acto, de
sumo relevante cuando es llevado a cabo por y para las
personas involucradas en el proceso (Merhy, Fehuerwerker,
Ceccim, 2006). Este trabajo facilita asumir el diagndstico,
abrir expediente y atenderse clinicamente. Tal como lo des-
cribe una acompanante par, el derecho a la informacion
cobra sentido cuando resulta ttil:

Yo les digo que anoten todas sus preguntas para que no se
les olviden y que le pregunten a su médico para que estén
mas tranquilas... para que la atencion sea la adecuada (Mari-
bel, CDMX).

Es asi que las acompafantes pares colaboran en un
proceso en el que el deseo “como un devenir vital... como la
tendencia del cuerpo a unirse a lo que aumenta su potencia
de accién” (Deleuze, 1988: s/p) se engrana con la interven-
cidn estatal que hace posible —con todas sus regulaciones-,
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continuar la vida. En el plano de la practica, y a través de su
trabajo ejemplar, de traduccidon y mediacidn entre el poder
médico y el saber de la experiencia, las acompanantes pares
muestran que la vida es posible:

El papel es acompanar a las personas cuando ya les dieron
diagnéstico positivo, comentarles, platicarles. De entrada les
explico que tengo 39 afos de edad, de los cuales llevo 11 afios
viviendo con VIH. Acompanarlos a que se incorporen al ser-
vicio de salud, que abran un expediente, tratar de aclararles
dudas... del medicamento, le tienen miedo al medicamento,
piensan que el medicamento los va a matar, y entonces es
cuando les digo ‘pues yo llevo once afios tomando el medica-
mento jy veme! ;Tengo cara de muerto?” Es como... jmirame,
me siento bien! (Mariel, CMX).

Desde la construcciéon de una colectividad de mutuo
apoyo, las pares realizan un trabajo de desmedicalizacién del
diagnéstico, para llevarlo a un orden distinto: un compro-
miso con la salud y con la vida. Su cuerpo mismo es porta-
voz (signo material) del efecto del tratamiento antirretro-
viral. Elaboran asi un mensaje distinto del enviado por el
saber médico, que concibe el uso del medicamento con un
objetivo de control de la enfermedad, a uno que considera
el tratamiento como condicién de vida, como condicién de
estar en el mundo:

Les digo que el medicamento es importante. Es importante
estar bien, estar contentos, pero el medicamento es del diario
y ya es como, si no te has casado te vas a casar con tu medica-
mento a partir de ahora (Mariel, CDMX).

De esta manera, las mujeres pares hacen una elabora-
cién corporal de significacidn, que pasa de transformar un
dolor en un saber. Hay una memoria corporal que permite
registrar y enunciar lo vivido en su propia trayectoria de
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incorporacidn a los servicios de salud, y en sus propios pro-
cesos de manejo de la cronicidad, que incluyen una nego-
ciacion con la vida®.

Diremos finalmente que las acompanantes pares usan
en los grupos dos formas potentes para comunicar que es
posible bienvivir con VIH: por un lado, el cuestionamiento
del VIH como enfermedad (“Tt no estds enferma, tienes un
diagndstico”), y por otro, la presencia de un cuerpo vivo y
actuante, atin después de haber enfrentado momentos cri-
ticos (“Mirame y mirate, yo estuve como tii”). Asi, en la salud
como en la vida, el biopoder dialoga inevitablemente con
esta potencia, en tanto aquélla no es entendida como la
suma de acciones preventivas para mantener en orden al
cuerpo (Campos, 2009), sino como expresion de la intensi-
dad y gozo de vivir (Deleuze, 1995).

Es como una diferencia —para que un acontecimiento
se produzca hace falta una diferencia de potencial, y para
que haya una diferencia de potencial hacen falta dos nive-
les, hace falta que haya dos. En ese momento algo sucede,
un relampago —o quizas no un relampago, sino un arroyo,
un arroyuelo... que pertenece al campo del deseo (Deleu-
ze, 1988).

Entre las pares y sus compaieras, entre esos dos polos,
una diferencia de potencial, un reldampago. La recuperacion
de su propia vida por parte de las mujeres que participan
en el grupo de pares es, en términos deleuzianos y a todas
luces, un —gran- acontecimiento.

29 Paiva, et al (2015) ha llamado a este tipo de trabajo local “historias de resis-
tencia” que permiten romper el aislamiento y combatir la desesperanza, y
que han sido consideradas de gran impacto en la respuesta a la epidemia,
especialmente para enfrentar los efectos del estigma y la discriminacion.
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El regreso del cuerpo en tiempos
de liberalismo'

Notas sobre ciencias sociales y salud

MARIO PECHENY Y HERNAN MANZELLI

Entre las gitanas
no se dan a leer la mano
Liliana Felipe

Las relaciones entre las ciencias sociales y la salud han
sido abordadas desde varias perspectivas (Llovet y Ramos
1995). Desde los anos cincuenta, la literatura se ha ocupado
de las ciencias sociales “en la medicina” — a la manera de
ciencias auxiliares de esta ultima — y de las ciencias sociales
“de o sobre la medicina”. Estas dos perspectivas reconocen
pertinencias y limites claros entre ambos tipos de discipli-
nas. Hacia fines de los sesenta, aparecen enfoques criticos
que cuestionan tales limites y la consideraciéon de lo médico
como dado. Paralelamente, se va desarrollando la idea de
que el ambito de la salud y la enfermedad incluye aspectos
psicolégicos y sociales que van mas alla de los biomédicos
y epidemioldgicos, como lo ilustran las conocidas defini-
ciones de “salud” que van adoptando las organizaciones
sanitarias internacionales (WHO 1986). En los noventa, en

1 Trabajo presentado originalmente al VI Congreso Latinoamericano de
Ciencias Sociales y Salud, Santa Clara, Perd, 10 - 13 de junio de 2001
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parte como respuesta a cierta “adopcidn acritica de muchos
de los postulados criticos”, autores como Juan J. Llovet y
Silvina Ramos (1995: 49) proponen repensar unas ciencias
sociales “con la medicina”, en el sentido de una integracién
sinérgica entre ambas.

Nuestra idea aqui es desplazarnos de la sociologia de
la salud como disciplina delimitada, y volver a las ciencias
sociales en su generalidad? Para ello, proponemos interro-
gar la relacion entre las ciencias sociales y la salud desde
las preguntas siguientes: jen qué medida el abordaje de la salud
en tanto objeto de investigacion plantea a las ciencias sociales
desafios especificos? y scudles son algunos de esos desafios?

En pocas palabras: sociélogos y politélogos generalis-
tas — por llamarlos de algin modo —, cuando sus temas se
cruzan con la salud-enfermedad, se topan con dificultades
y con desafios particulares. En lo que sigue, sefialaremos
algunas de esas dificultades y de esos desafios, con animo
de presentar mas bien un punteo de debate que un analisis
exhaustivo de la cuestion.

Como conclusién del trabajo, proponemos discutir la
doble hipdtesis siguiente: a) que los cientificos sociales cre-
cientemente se vienen enfrentando a temas de salud debido
a la reintroduccién del cuerpo como preocupacion central
de estos tiempos; y b) que esta reintroduccién es conforme
a la hegemonia de los valores del liberalismo y a la persis-
tencia de la salud como uno de los pocos valores universales
atn incuestionables.

2 Alos efectos del presente trabajo y debido a nuestras formaciones profesio-
nales, nos ocuparemos principalmente de la sociologia y de la ciencia politi-
ca.
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El objeto “salud” como cuestion de la sociologia y la
ciencia politica

En las ciencias sociales, la consideracién de la salud como
un objeto de estudio legitimo es bastante reciente. Como
recuerdan Mario Bronfman y Roberto Castro (1999: 11),
el primer congreso que relaciona la salud con las ciencias
sociales se realizé hace sélo treinta anos; este hito permiti-
ria comenzar a hablar de la sociologia médica o sociologia
de la salud. En efecto, a pesar de que el tema del carac-
ter social del cuerpo fuera tratado ya desde los anos 1920
y 1930 en antropologia (Mauss 1968; Canguilhem 1996),
recién en los ultimos afios comienza a desarrollarse lo que
algunos denominan sociologia del cuerpo, que reconoce “el
caracter profundo de las interconexiones que existen entre
la vida social y el cuerpo” (Giddens 1999: 164).

Por otro lado, abocados a estudiar los factores que
actian sobre las dindmicas poblacionales, también los
demdgrafos contribuyeron a introducir en las ciencias
sociales el tema de la salud. ;Cémo entender los diferen-
ciales de mortalidad y morbilidad en poblaciones simila-
res sin recurrir a explicaciones exclusivamente bioldgicas?,
0 ;como explicarse, entre otras cosas, que las diferencias
en los cuerpos reproducen patrones de otras causas de
desigualdad social, por ejemplo la clase?

Ahora bien, la sociologia se edifica a finales del siglo
XIX como la disciplina que estudia las sociedades, y en ellas
el factor bioldgico es un supuesto de partida y no un area
a problematizar. Por un lado, el pensamiento positivista,
fundador de la sociologia, se erige “sobre” las ciencias biold-
gicas, quimicas, fisicas y psicoldgicas (Comte, Saint Simon),
tomando al cuerpo como “base” de lo social y excluyéndolo
como problema. Por otro lado, los enfoques socioldgicos
predominantes durante décadas (estructural-funcionalismo
y marxismo), de tipo holista, resaltan el caracter condicio-
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nante de las estructuras sociales sobre las acciones e indi-
viduos. El cuerpo esta asi doblemente excluido de lo social:
en tanto bioldgico y en tanto individual.

En tal contexto se hace dificil pensar el cuerpo como
socialmente determinado o como construccién social. El
cuerpo entra en la “caja negra de la sociologia”, aquella que
existe entre los condicionantes de la estructura social y la
accién individual o colectiva. Frente a ello, las corrientes de
microsociologia (interaccionismo simbdlico, etnometodo-
logia), al enfatizar los componentes activos y creativos del
comportamiento humano, contribuyeron de manera signi-
ficativa a esclarecer como se constituye mediante la inter-
accién social la figura del enfermo y de su enfermedad, y
a indagar en los discursos y experiencias de los “enfermos”.
Paralelamente, un aporte indiscutible del posestructuralis-
mo fue el de repensar el cuerpo — que permanecia como
base bioldgica material dada de los comportamientos socia-
les — en tanto objeto y a la vez sujeto de la estructura social.

Ahora bien, crecientemente la sociologia se ocupa del
agente social como un individuo con cuerpo (embodied)
(Turner 1992), al tiempo que se reconoce al cuerpo como un
terreno donde se manifiestan y confluyen conflictos socia-
les (Douglas 1994, Giddens 1999). Si nos focalizamos en
el tema de la salud, podemos distinguir dos abordajes: por
un lado, se toma a la salud-enfermedad como un campo
mas en el que tienen lugar relaciones sociales y de poder;
por el otro, se toma a dicho &mbito como un dmbito con
sus reglas especificas, que es necesario describir y explicar.
La dificultad principal reside en concebir al campo de la
salud-enfermedad incluyendo ambas perspectivas: conce-
birlo como un campo mas, en el sentido de que no esta
exento de condicionantes sociales y que esta cruzado por
los distintos clivajes y asimetrias que definen a cualquier
campo social; y concebirlo como un campo particular, res-
pecto del cual es necesario conocer las modalidades y los
saberes especificos, que no son puras construcciones socia-
les y simbdlicas.
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Esto nos plantea la siguiente cuestion: ;qué consecuen-
cias trae el hecho de lidiar con lo biolégico cuando uno
hace ciencias sociales? Luego de las experiencias de discur-
sos totalitarios que han basado su legitimidad en supuestos
criterios bioldgicos o raciales, hoy se excluye explicitamente
la referencia a lo bioldgico como categoria pertinente para
el analisis social, en particular para el analisis politico.

En efecto, la comunidad académica actual, pluralista,
acuerda en que lo biolégico y lo natural son exteriores e
incluso contradictorios de lo politico, y en que este tltimo
se refiere al mundo de lo contingente, a lo que es susceptible
de decisiones, y no al mundo de lo necesario. No obstan-
te, cuando un cientifico social estudia temas relativos a la
salud y la enfermedad, ya sea al nivel micro de la vida coti-
diana con una determinada patologia o al nivel macro de
las politicas de salud, lo biolégico y lo natural vuelven a
mostrar su pertinencia.

Un ejemplo en materia de sida: ;como saber en qué
medida la construccién del sida como enfermedad “de
otros” se monta simbdlicamente en una estructura de pre-
juicios sociales negativos ante la (homo)sexualidad o el
consumo de drogas, y en qué medida lo hace en datos
epidemioldgicos sobre riesgos diferenciales? O mas preci-
samente, ;como dar cuenta del hecho de que datos médico-
epidemioldgicos y prejuicios simbdlicos contribuyen ambos
a delinear la imagen social del sida?

Un ejemplo en materia de legislacién sobre aborto:
¢segun qué tipo de criterios se determina la viabilidad del
feto, la cual constituye la principal condicién que muchas
legislaciones establecen como limite para la legitimidad de
una interrupcién voluntaria del embarazo? ;se trata de cri-
terios puramente sociales, o puramente biomédicos?

Cuando la salud y la enfermedad, cuando el cuerpo
humano en tanto ser bioldgico, constituyen o cruzan el
objeto de estudio de una investigacion en sociologia o cien-
cia politica, lo natural y lo bioldgico vuelven a entrar inelu-
diblemente en un marco epistemolégico que en principio
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excluye tales cuestiones. El hecho de tener que manejarse
en una zona aparentemente ambigua, natural y politica a
la vez, implica decisiones éticas, conceptuales y metodolé-
gicas que no son menores, como bien lo demostraron las
(v los) feministas.

Como se sabe, la legitimacién de relaciones sociales
de subordinacién, dominacidn e incluso violencia en tanto
relaciones naturales es un proceso o un mecanismo del cual
pueden darse innumerables ejemplos actuales, ya sea en la
corta duracién o en la larga duracién. El caso mas tipico
de legitimacién de relaciones sociales como naturales es la
de las relaciones de género en un sistema patriarcal. En
este sentido, la lucha por la redefinicién de tales relacio-
nes pasa por mostrar su caracter histérico y socialmen-
te construido, impugnando su supuesta naturalidad. Ahora
bien, el reconocimiento del caracter social y contingente
de las relaciones sociales (asi como de las practicas y de
las identidades) llevé a muchos a pensar que lo natural es
pura contingencia, pura construccion. Esta linea de analisis
ha venido prevaleciendo durante un tiempo en numerosas
investigaciones sociales en materia de salud. Sin embargo,
segln nuestro criterio, cada vez mas reaparece la percep-
cién de que cuando nos enfrentamos con cuestiones rela-
tivas a la salud y la enfermedad, mas alla de lo construido,
existe siempre un exceso inexplicable con las herramientas
de las ciencias sociales, que tiene que ver con el ser humano
como ser bioldgico’.

3 Por ejemplo, en una investigacién en curso con personas que viven con
VIH/sida y con hepatitis C, aparece que tales personas, asi como sus entor-
nos afectivos, le prestan mucha mayor atencién a la primera patologia que a
la segunda. ;Hasta qué punto este fenémeno se debe al mayor peso simboli-
co del sida respecto de la hepatitis C y hasta qué punto esta evaluacién se
debe a una correcta interpretaciéon desde el punto de vista clinico-
terapéutico? Esta pregunta no puede responderse unicamente apelando a
variables sociales (Pecheny y Manzelli 2001).
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En este sentido, el filésofo aleman Hans-Georg Gada-
mer senala que “es precisamente al establecerse entre el
hombre y el animal una proximidad tan grande [...] cuando,
extrafiamente, la singularidad del hombre se manifiesta de
manera particularmente visible. Es en aquello que el hom-
bre tiene de plenamente natural que este tltimo aparece
como un ser extraordinario, y el hecho tangible de que es el
unico entre los otros seres vivos en transformar su propio
medio en medio cultural, instituyéndose asi en ‘maestro de
la creacién), tiene en si mismo, sin ser biblico, la fuerza de
una nueva revelacion. Si ésta ya no ensena que la vocaciéon
del alma es el mas alla, nos enseia por el contrario que
la naturaleza ya no es la naturaleza tal como la definia la
investigacion en los siglos precedentes, la que nos obliga-
ba a pensarla como la ‘materia sometida a leyes’ (Kant)”
(Gadamer 1998: 22-23). Es que la salud de la persona, obje-
tivo de la accién médica sobre el cuerpo bioldgico, es un
estado subjetivo y moral — indeterminable por las ciencias
de la naturaleza — y un estado de hecho - indetermina-
ble por las ciencias humanas. Dicho de una manera burda,
el hombre como animal politico de Aristételes, el hombre
como animal social de Santo Tomas, es efectivamente un
“animal”, un ser biolégico. Estas definiciones oximoréni-
cas nos obligan a volver a pensar las relaciones entre lo
biolégico y lo politico mas alla de la simple exclusion o
impugnacién reciproca.

Para resumir, aun en los analisis especificamente socio-
politicos de problemas sociales o politicos, cuando éstos
estan cruzados por la salud y la enfermedad, nos enfren-
tamos al reingreso de lo natural y biolégico, revelando asi
que el cuerpo es la condicién y el soporte ineludible del
individuo-ciudadano, del agente social y del sujeto politico.
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Algunos desafios tedrico-metodoldgicos a los que se
enfrentan los investigadores sociales al abordar los
temas de salud

En lo que sigue intentamos sintetizar una serie de reflexio-
nes tedricas y metodoldgicas que surgen de nuestra aproxi-
macién como investigadores sociales a los temas de salud.
Al introducirse el concepto salud en la investigacion
social se redefine la siempre tensa relacion entre socio-
logia y biologia. ;A partir de qué punto la sociologia pue-
de problematizar los acontecimientos organicos del cuerpo
individual como cuestion social y hasta donde es puro fend-
meno bioldgico? El limite tedrico preciso entre el cuerpo
biolégico como objeto de la biomedicina y la accién social
como objeto primero de la sociologia se desdibuja cuando
ambas disciplinas entran en interseccidn, trayendo apareja-
do una redefinicién de los campos disciplinares en donde
se hace manifiesta la necesidad de un abordaje interdisci-
plinario a cada uno de los problemas en salud. Por ejemplo,
en el campo de la salud sexual y reproductiva, se torna
poco vélido explicar las infecciones de transmisién sexual
como resultado de un comportamiento individual por falta
de informacidn o irresponsable exposicion a un riesgo bio-
légico concreto, sin tener en cuenta el escenario social en el
que se desarrolla dicha infeccién y los patrones de compor-
tamiento con respecto al riesgo, sexualidad y género predo-
minantes. Sin embargo, el mayor riesgo al que nos enfrenta-
mos hoy en dia los investigadores sociales no es tanto el de
abordar los temas de salud desde un enfoque exclusivamen-
te biomédico y dedicarnos a buscar condicionantes sociales
que interfieran en el natural desarrollo de la biologia, sino
el de pasarnos a un construccionismo extremo en el que
se pierdan de vista los necesarios determinantes bioldgicos.
Reconocer la reciprocidad de causalidades entre lo bioldgi-
co y lo social no implica invertir el orden de la tradicional
relacién causal. Esta situacion coloca a los sociélogos en el
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productivo desafio de la interdisciplinariedad y de aden-
trarse en paradigmas teérico-metodolégicos diferentes a
los que han sido habituales en las ciencias sociales.

Los temas de salud resultan un importante eje para
pensar la relacion entre lo micro y lo macro en cien-
cias sociales. Para analizar las experiencias subjetivas de los
individuos respecto a los procesos de salud-enfermedad es
esencial tener en cuenta el contexto estructural en el que
surgen dichos procesos. Inversamente, en el momento de
estudiar los condicionantes estructurales de determinado
problema de salud publica es necesario integrar las expe-
riencias subjetivas de los actores sociales y la reapropiacién
que hacen éstos de los acontecimientos fisiolgicos en sus
vidas cotidianas. En este sentido, tal vez sea significativo
senalar que la investigacién en salud desde la sociologia
es una de las dreas mas plurales en cuanto a las técnicas
de investigacién y los paradigmas teéricos desde los cua-
les aborda su objeto de estudio. Los abordajes cualitativos
en sociologia, marginales durante décadas en la academia,
encontraron en el drea de la salud un importante campo
para su desarrollo. Y actualmente, cuando en muchas areas
de la investigacion social el enfoque menospreciado sea el
cuantitativo y ninguna investigaciéon parece ser relevante
sino se explora especificamente “el punto de vista de los
actores”, las investigaciones cuantitativas en salud siguen
gozando de una perfecta salud. Esta suerte de heterodoxia
tedrico-metodoldgica en el campo de las investigaciones en
salud desde las ciencias sociales también trae aparejada la
complejidad de trabajar con diferentes criterios de validez
(para las investigaciones cualitativas y cuantitativas) y de
legitimacién de las investigaciones. Ello también se verifica
en el reciente desarrollo de centros de formacién de inves-
tigadores especializados en ciencias sociales y salud. Tanto
a nivel de las disciplinas como de las metodologias emplea-
das, es facil constatar que la regla es el trabajo transdicipli-
nario y multi-metodolégico. Esto se aplica tanto a las pers-
pectivas tedricas (utilizacién de los distintos paradigmas de
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las ciencias sociales) como al trabajo practico y de cam-
po. Por ejemplo, los estudios epidemiolégicos con variables
socio-demograficas demuestran ser vacios si no incorporan
las dimensiones provistas por la sociologia cualitativa y el
trabajo etnografico.

La investigacion social que trabaja sobre la salud y la
enfermedad esta fuertemente orientada a pensar y resol-
ver problemas concretos, y con resultados transferibles
de un modo aparentemente mas directo que otros tipos
de investigaciones.

Los indicadores de salud de una poblacion reflejan
las inequidades sociales que existen al interior de ésta.
Este enunciado, ampliamente reconocido, trae aparejada la
idea, no tan ampliamente aplicada, de que para abordar
cualquier problema especifico de salud es necesario tener
en cuenta los principales clivajes sociales: clase, género,
etnia, generacidn, orientacion sexual, etc. Si bien cada una
de estas lineas de andlisis puede ser trabajada en forma
particular, hoy en dia, cuando se hace investigacion sobre
temas especificos de salud, resulta imprescindible analizar
detenidamente la relacién que existe con cada uno de estos
grandes determinantes de inequidad social. Al mismo tiem-
po, las cuestiones de salud constituyen reveladores privi-
legiados de mecanismos y procesos sociales mas amplios.
Epidemias y problemas de salud actuales, notablemente la
epidemia de sida y la morbi-mortalidad femenina, son cues-
tiones en las que las inequidades sociales juegan un papel
determinante.

Para el analisis social y politico de cuestiones relativas
a la salud y la enfermedad, es conveniente explicitar la
distinciéon que existe en cuanto al lugar que ocupa el
discurso biomédico en los trabajos de ciencias sociales,
de acuerdo con el uso que cada investigador hace de éL
Por una parte, los cientificos sociales se reapropian de los
términos, categorias y definiciones del campo biomédico,
y los utilizan en sentidos no necesariamente idénticos a
los de dicho campo. Por otra parte, los cientificos sociales
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muchas veces trabajan con los propios términos, categorias
y definiciones del discurso biomédico. Cada uno de los usos
presenta desafios opuestos y complementarios. La resignifi-
cacién que hacen los cientificos sociales, como legos, de los
términos médicos implica que tengan consciente y hagan
explicitos los sentidos que estan siendo utilizados en el ana-
lisis social; y una cosa bien diferente es pretender tomar los
términos médicos en tanto tales y en el marco de signifi-
cacién original que les da sentido. Por ejemplo, las criticas
que se han hecho a la nocién epidemiolégica de “grupos de
riesgo” 0 ala nocién de “hombres que tienen sexo con hom-
bres” son mas legitimas en el contexto del primer uso que
del segundo. Es decir, dichas nociones son inaceptables si se
trasladan al mundo simbélico de las practicas e identidades
sociales, pero tienen un sentido denotativo ttil y legitimo
en el terreno de la epidemiologia (aun cuando sea ingenuo
tomar una actitud acritica hacia el objeto de estudio con-
siderado como dado, y sea necesario advertir el modo en
que éste es construido e interpretado) (Oppenheimer 1992).
Inversamente, mientras se reconozca en qué registro se esta
hablando, ya no es relevante si el uso del discurso médico
que hacen los cientificos sociales se corresponde o no con
el modelo original. En sintesis, quiza una de las dificultades
del didlogo entre legos, cientificos sociales y médicos resida
en que los sentidos utilizados no son compartidos?, o inclu-
so son reciprocamente descalificados.

Finalmente, si se toma en cuenta las instituciones que
sirven de sede para las investigaciones, la colaboraciéon
entre actores parece ser la regla: universidades y otros
centros académicos, organizaciones no-gubernamentales y
actores gubernamentales han conformado - luego de mas
de una década de cooperacién y conflictos — verdade-

4 Dice Borges: “quiero hacer mias las decentes palabras que confesé Lope de
Vega acerca de Gongora: Sea lo que fuere, yo he de estimar y amar el divino inge-
nio deste cavallero, tomando del lo que entendiere con humildad y admirando con
veneracion lo que no alcanzare a entender” (Borges 1993: 28).
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ras redes de intervencién e investigacion. La colaboracién
entre actores gubernamentales y no-gubernamentales, aca-
démicos, comunitarios, a menudo tiene su origen en la
necesidad de complementacién de saberes y recursos (por
ejemplo, la necesidad de los investigadores y de los progra-
mas gubernamentales de llegar a poblaciones méas o menos
ocultas, mediante la técnica de la “bola de nieve”; inversa-
mente, la necesidad de contar con recursos financieros y
técnicos llevaron a los grupos de personas afectadas a vin-
cularse con universitarios y funcionarios). Como resultado,
no sin recelos, desconfianzas y conflictos, diferentes mode-
los de investigacién-accién y/o de intervencién-evaluacién
fueron siendo ensayados por redes institucionales mixtas.
Desde un punto de vista mas general, ademas, la mayor
parte de los estudios, incluso los universitarios y acadé-
micos, estan vinculados directamente con la intervencién
preventiva y asistencial, por ejemplo en lo que se refiere a la
elaboracién de programas, su implementacién y evaluacion.
Del mismo modo, el trabajo académico en temas de salud
parece estar bastante ligado con los grupos sociales que se
constituyen a partir de problemas de salud especificos (por
ejemplo, los movimientos por la salud de las mujeres o de
las personas homosexuales conviviendo con VIH/sida).

En lo que sigue, presentaremos algunos puntos que
se plantean al investigar tépicos centrales de la sociologia
y de la ciencia politica cuando en tales investigaciones se
cruza la cuestion de la salud y la enfermedad. La eleccién
de los temas se debe simplemente a que hemos trabajado
sobre ellos.

Los estudios de género
En tanto el género es una categoria analitica que tras-

ciende la definicién bioldgica de sexo para referirse a las
formas en que se construye socialmente la feminidad y
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la masculinidad, el anélisis de género implica estudiar la
organizacién social de las relaciones entre los sexos (De
Barbieri 1992, Lamas 1995). Al hablar de que no existen
individuos abstractos, sino individuos sexuados, los estu-
dios de género evidenciaron la necesidad de introducir el
cuerpo en el debate académico y comunitario. Ya desde los
primeros estudios con perspectiva feminista, los estudios de
la mujer o los posteriores estudios de las mujeres, el tema
de la construccién de un imaginario social sobre el cuerpo
femenino, determinado por la subordinacién femenina a la
dominacién masculina, era de central importancia; como
asi también la forma en que esta “social naturalizacién” del
cuerpo femenino repercutia sobre la vida cotidiana de las
mujeres, justificando socialmente relaciones de inequidad
entre hombres y mujeres. En la tltima década los estudios
de género experimentaron un nuevo avance al romper la
ecuacion género = mujer y al incorporar al hombre en tanto
actor genérico y sujeto y objeto de estas relaciones sociales
de dominacién.

Al surgir de la escision entre sexo y género, naturaleza
y sociedad, los estudios de género fueron desde sus comien-
zos lucidos lectores del devenir de las relaciones entre cien-
cias sociales y salud. El género se construye social e histé-
ricamente a partir del dato bioldgico del sexo. Si bien se
reconoce un punto de partida biolégico, no se concibe la
relaciéon como causal, ya que no es el sexo biolégico lo que
hace al género, sino la construccién histérico-social que se
hace de los sujetos a partir de su posesiéon de érganos geni-
tales femeninos o masculinos. Ya desde su idea fundadora
la teoria del género aboga por incluir el tema del cuerpo,
en tanto objeto natural y objeto social, en la discusiéon de
las ciencias sociales, no tomarlo como supuesto dado por
la naturaleza ni como pura construccién social. De ahi que,
desde sus inicios, gran parte de los estudios de género estu-
vieran estrechamente relacionados con los temas de salud.
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De manera esquemadtica, podriamos senalar cuatro
preocupaciones centrales de los estudios de género cuando
trabajan con temas de salud.

Una de estas preocupaciones de los estudios de género
cuando se enfrentan con temas de salud es la cuestion de
aquellas enfermedades y acontecimientos vitales que afec-
tan exclusivamente o mayoritariamente a uno de los sexos.
Evidentemente hay acontecimientos en los cuerpos indivi-
duales de los sujetos que sélo ocurren en tanto su pertenen-
cia bioldgica a uno u otro sexo. Por definicién, un hombre
nunca va a estar embarazado ni va a sufrir determinado tipo
de enfermedades que estan relacionadas con la fisiologia
femenina. Pero si resulta una interesante area de indagacién
la forma en que enfermedades exclusivas de uno u otro
sexo son resignificadas a partir de la construccién social
de género, endosando determinadas propiedades de uno u
otro sexo a fendmenos biolégicos. Por otro lado, también
se plantea la tensidon reciproca entre causas bioldgicas y
causas sociales cuando se analizan enfermedades que apa-
recen mayoritariamente en uno de los sexos. ;Se trata de
cuestiones bioldgicas o se debe a causas de la socializacion?
Benno de Keijzer (1995) senala que el concepto de “varén
como factor de riesgo” es un eje central para el trabajo en
torno a la masculinidad, su construccién social y la forma
en que afecta la salud de hombres y mujeres. En este trabajo,
el autor considera que si bien no es posible afirmar que
todos los acontecimientos de morbi-mortalidad son deter-
minados por la socializacién de género, puede considerarse
que esta ultima permite explicar una gran proporcién. En
este punto lo mas comun parece ser caer en falsas abstrac-
ciones generalizantes (0 todo estd determinado por el sexo
bioldgico o todo es pura construccién de género), cuan-
do cada uno de los problemas que surgen en los procesos
de salud-enfermedad deberian ser analizados en su espe-
cificidad, indagando el peso real de lo biolégico y de lo
social en cada caso.
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En lo que se refiere al devenir de lo que en algin
momento fue el control de la natalidad y aquello muy
diferente que hoy se identifica como salud reproductiva
y sexualidad (pasando por los conceptos de planificacion
familiar, salud sexual y reproductiva, etc.) los estudios de
género cumplieron y siguen cumpliendo un papel funda-
mental (Corréa 1996; Barzelatto 1998; Langer 1999). Es a
partir del reconocimiento primario de que la vida cotidiana
se refiere a la produccién y reproduccién de cuerpos que se
puede comenzar a hablar de individuos, personas, agentes
sociales y ciudadanos. Aquello que en algin momento se
planteé como problema social debido al explosivo desarro-
llo bioldgico de las sociedades y que era necesario contro-
lar, en la actualidad se analiza desde los factores sociales y
culturales que lo condicionan y como espacio de derecho
individual. Ahora bien, en el &mbito académico regional,
el impulso inédito que han cobrado los estudios de géne-
ro se explica en parte gracias a la legitimidad provista por
aquello que la propia nocién de género apunta a negar: si el
género es la construccién social e histérica de la diferencia
sexual, en oposicidn a la diferencia bioldgica y médica, no
deja de sorprender el hecho de que los estudios de género
- aun en su matriz mas antropoldgica y cultural — reciben
muchas veces su respaldo en base a argumentos sanitarios.
Por ejemplo, scuantos estudios antropolégicos sobre cons-
trucciones de imagenes de género en adolescentes se justi-
fican académicamente y ante los 6rganos financiadores en
nombre de la salud reproductiva? ;cuantos estudios sobre
la vida gay han sido justificados en nombre de la preven-
cién del VIH/sida?.

Un tercer eje de analisis para los estudiosos de género
cuando se adentran en temas de salud es el del proceso
de medicalizacién de la reproduccién y la sexualidad, y
del progresivo desplazamiento de los otros saberes sobre
el cuerpo. En el marco de esta preocupacién surge el tema
de las relaciones de poder que se establecen entre médi-
cos y pacientes (sobre todo, en el binomio médico hombre
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y paciente mujer), como asi también las desigualdades de
género en el ejercicio de las profesiones relacionadas con
la salud.

El tema de la construccién de las identidades genéricas
y del papel que ha venido cumpliendo el dispositivo bio-
médico en la definiciéon de caracteres identitarios es crucial
en los estudios de género. Un ejemplo clasico es el con-
cepto de homosexualidad, categoria de origen médico que
ha sido objeto de reapropiacién y redefinicién por acto-
res que encontraron en ella una referencia, una “ficcién
necesaria” (Weeks 1995:82), respecto de la cual construir
su identidad social.

La accion colectiva y los movimientos sociales

Entre otras varias cosas, la ciencia politica estudia los dis-
tintos procesos a través de los cuales los grupos sociales
plantean sus reivindicaciones y obtienen o no respuestas.
Entre dichos procesos, se destaca un tipo particular: la
accion colectiva. La accién colectiva tiene lugar en gene-
ral mediante organizaciones, como los partidos politicos
o los sindicatos. Tradicionalmente, las condiciones de la
participacion de los individuos en dichas organizaciones
se analizan en términos de calculos de costos y beneficios.
Sin embargo, una categoria, definida a partir de un interés
compartido, no necesariamente constituye un grupo social,
es decir un conjunto de individuos que mantienen contac-
tos regulares, que comunican y que pueden eventualmente
poseer una estructura identificable. El pasaje de la categoria
al grupo social constituye un problema y por ende no se
puede presuponer la identidad de los actores ni su concien-
cia de la existencia de un interés compartido.

Cuando se estudian situaciones como la de las mujeres
que sufren abortos clandestinos o de las personas que viven
con VIH/sida, puede verse que los individuos pertenecien-
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tes a esas categorias, definidas respecto de una condicién
relativa a su salud, raramente se presentan de entrada publi-
camente como compartiendo una problematica comun. Por
esta razdn, el hecho de hacer ptblica su condicién compar-
tida es el aspecto crucial del proceso hacia la constitucién
del grupo social y hacia la accién colectiva®. Ahora bien,
¢hasta qué punto las condiciones especificas derivadas de la
estigmatizacion social e institucional de este tipo de catego-
rias dificultan la constitucién de movimientos de victimas
directas y de otras personas implicadas (familiares, amigos)?

Los sujetos de las acciones colectivas que tradicional-
mente estudia la ciencia politica, como los capitalistas y los
trabajadores, tienen en comin un minimo grado de visi-
bilidad que esta dado. Por el contrario, en casi todos los
casos de accién colectiva en vistas a reivindicaciones en
materia de salud, dicha visibilidad tiene que ser adquirida o
construida. En consecuencia, ademas de analizar los esfuer-
zos de organizacién y de deliberacion propios de cualquier
accién colectiva, es necesario tomar en cuenta que la cons-
truccién de la visibilidad implica costos especificos. Tales
costos, independientes del tiempo y de la energia dedicados
a la accién colectiva, se derivan de la revelacion publica de
condiciones, practicas e identidades a menudo estigmatiza-
das que, en tiempos normales, se encuentran protegidas por
los limites de lo privado. Este simple analisis de la accién
colectiva en términos de costos y de beneficios nos permite
prever casi a priori la existencia de dificultades inherentes a
la constitucién de movimientos sociales en torno a reivin-
dicaciones de salud.

Para comprender las razones de algunos individuos
que afrontan, a pesar de todo, los costos particularmente
elevados de entrada a la accién colectiva y de su exposi-
cién publica, encontramos dos tipos de explicaciones: en
términos de intereses y en términos de la identidad. En

5 Deahi, por ejemplo, la célebre estrategia de las feministas de anunciar pabli-
camente “yo aborté”.
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términos de la légica del interés, podemos detectar varios
casos. En primer lugar, la situacidn tragica, es decir aquella
en la cual al individuo no le queda otra opcién que salir a
pelear publicamente por su salud, en el sentido literal de
la opcién “vida o muerte”. En segundo lugar, el caso en
que el beneficio perseguido, aun siendo colectivo, es tan
importante en términos individuales que el individuo eva-
lta positivamente la conveniencia de no ser un free rider y
de asumir solo los costos de la accion politica. Y en tercer
lugar, el caso en que existen beneficios secundarios com-
pensatorios, sabiendo que los beneficios secundarios para
los participantes en la accién colectiva no son necesaria-
mente materiales, sino mas bien en términos de la identidad
personal. Dichos beneficios estan en relacién con la auto-
estima, con el entusiasmo de estar junto a sus semejantes,
con el placer experimentado por la lucha llevada a cabo en
comun, es decir con la cuestién de la identidad y la lucha
simbdlica. Esto dltimo apunta a lo que han mostrado los
analistas de los nuevos movimientos sociales, en el sentido
de que la légica del interés no alcanza para explicar las
acciones politicas, sin tomar en cuenta las narrativas perso-
nales y la construccién identitaria.

En sintesis, desde la ola de transiciones a la democracia
iniciada en los afios ochenta en el continente latinoame-
ricano, fueron desarrollindose movimientos sociales rela-
cionados directa o indirectamente con la salud, como los
movimientos de mujeres, de minorias sexuales, de personas
viviendo con VIH/sida, de usuarios de drogas, de jubilados,
etc. El analisis de tales movimientos permitié enriquecer
los estudios clasicos sobre accién colectiva y sobre nue-
vos movimientos sociales, al incorporar la dimensién de la
visibilidad como una de las variables centrales. Ademas, y
esto se vincula con nuestro punto siguiente, la problematica
de la salud contribuyé a legitimar en gran parte a dichos
movimientos sociales, y a forzarlos a disefiar sus demandas
como reivindicaciones susceptibles de ser objeto de politi-
cas publicas. Si bien las demandas sociales no se agotan en
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la obtencién de respuestas por parte del sistema politico, la
posibilidad de demandar atencién al espacio publico y res-
puestas a las instituciones politicas sirvié para catalizar las
organizaciones, promover el desarrollo argumentativo y de
algiin modo profesionalizar la militancia en estos temas®.

La agenda publica y politica

Otro tema central de la ciencia politica contemporanea es
el tema de la agenda y las politicas publicas. En un siste-
ma democrético, esquematicamente, podemos decir que el
espacio de la politica tiene limites que se derivan histdrica y
conceptualmente de la divisién social liberal entre un espa-
cio publico y un espacio privado. Esta divisién presupone
que las decisiones politicas se toman sobre aquello que afec-
ta al colectivo, mientras que lo privado es asunto de cada
uno’. Los limites sobre qué cuestiones son legitimamente
susceptibles de ser objeto de discusiones publicas y de deci-
siones politicas senialan un espacio de inclusién y uno de
exclusion. En términos generales, se incluyen las cuestio-
nes que son contingentes, colectivas, publicas, politicas o
sociales, y/o que son vividas como injustas; y se excluyen
las cuestiones que son necesarias (que no pueden ser de
otra manera), individuales, privadas, naturales, y/o que son
vividas como producto del infortunio. Asi, un problema de

6  Elresultado de este proceso es ambiguo, ya que al tiempo que los movimien-
tos adquieren asi un cierto derecho de ciudadania y un reconocimiento de
su caracter de actores legitimos del sistema politico, ellos pierden radicali-
dad. Un caso tipico es el movimiento que reivindica la despenalizacion del
aborto, cuando oscila entre argumentos radicales basados en los derechos
de las mujeres a disponer de su cuerpo y en argumentos supuestamente mas
neutros de salud publica, como los referidos a la reduccién de la mortalidad
materna.

7 Dejamos de lado, por razones de espacio, los andlisis acerca de como dicha
divisién contribuye a la reproduccién de relaciones sociales de subordina-
cién y dominacién, que fueran desarrollados tanto por socialistas como por
feministas.
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salud llega a ser considerado como una cuestion legitima
del debate publico y de decisiones politicas si puede ser
caracterizado mediante el primer grupo de calificativos, y
no mediante el segundo grupo. Por ejemplo, el tema del
aborto puede ser considerado como una cuestion legitima
del debate y la decision siempre y cuando no aparezca como
algo necesario, como un acontecimiento puramente indivi-
dual o arbitrario, como el problema privado de tal mujer,
como el resultado de las diferencias y roles naturales, o
como un infortunio producto de la “mala suerte”... Por el
contrario, el aborto es politizado cuando se muestra como
una cuestion que puede ser de otra manera, que concierne a
las mujeres en su conjunto como género, que afecta la salud
publica, que se deriva de relaciones sociales y politicas, y
que implica una injusticia para gran parte de la poblacién.
En el espacio publico y politico la sociedad discute
los problemas que considera son de interés comun. Para el
estudio de este fendmeno, una herramienta que se reveld
fecunda es pensarlo en términos de “agenda’, es decir de
una lista de temas o cuestiones en discusion — o a la espera
de estarlo. El estudio de la agenda publica (el conjunto de
cuestiones que una sociedad debate en un momento dado) y
de la agenda politica (el conjunto de cuestiones que debaten
aquellos que pueden tomar decisiones) no constituye un
campo disciplinario uniforme. Sin embargo, en términos
generales, la propia nocién de agenda presupone la idea
de que un determinado problema social, construido como
tal, debe competir con otros problemas para convertirse en
una cuestion legitima y pertinente en el seno del sistema
politico. Una cuestién (en inglés, issue) es aquel problema
susceptible de ser objeto de debate y de decisién politica; y
como se sabe, la atencién publica e institucional es escasa.
Del mismo modo que un problema social, una cuestién
politica nunca es puramente objetiva ni puramente subje-
tiva. Aqui es interesante notar cémo los politélogos que
estudian las agendas, del mismo modo que los propios acto-
res, recurren a la legitimidad médica para fundamentar sus
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argumentos. Para trabajar con temas de salud como el uso
y abuso de drogas, la salud reproductiva, el sida, el consu-
mo de alcohol y tabaco, los accidentes de transito, o una
epidemia como la del dengue, el cdlera o el mal de Chagas,
o para trabajar con temas menos directamente vinculados
a la salud como el trabajo sexual, el medio ambiente, el
divorcio, la adopcién de ninos, etc., los politélogos recu-
rren con mayor o menor felicidad a médicos, epidemidlo-
gos, genetistas y demdgrafos, y a argumentos y datos que
éstos proveen.

Ahora bien, cuando algtin tema relativo a la salud entra
en la escena publica, como el estatus legal del aborto induci-
do o del sida, se abren debates que ponen en juego elemen-
tos muy diversos, como la sexualidad, los estilos de vida,
la relacién con la muerte, los derechos de los enfermos, de
las mujeres o de las minorias sexuales, o la modalidad de
las politicas sociales.

En particular, como dijimos, las cuestiones de salud
plantean problemas que tienen que ver con aspectos de la
vida que en tiempos normales se encuentran invisibles y de
los cuales no se habla ptblicamente, aportando visibilidad a
numerosos aspectos de la vida que se encuentran relegados
al ambito privado y que, por este hecho, se sitdan fuera del
alcance de los debates publicos.

Por ejemplo, la cuestion del sida hizo hablar publica-
mente, y con una mirada distinta, de numerosos temas con-
siderados tabu. En particular, el sida hizo hablar de diversas
formas de sexualidad, no sélo en términos de relaciones
sexuales, sino también en términos de amor, de manifesta-
ciones publicas del amor, de derechos sociales y de dere-
chos de ciudadania. Quiza también por primera vez, grupos
hasta entonces marginalizados — como los consumidores
de drogas o los homosexuales — fueron objeto de politi-
cas publicas distintas que la represién. La lucha contra la
enfermedad implicé asimismo la cooperaciéon de actores
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a priori heterogéneos, como funcionarios, politicos, epide-
midlogos, médicos, militantes gays, ex o actuales usuarios
de drogas, y enfermos.

Los estudios empiricos de varias cuestiones de salud
muestran que la discusion publica y la toma de decisiones
sobre ellas contribuyen a la redefinicién publica de rela-
ciones sociales consideradas privadas o naturales, asi como
a la revelacién de situaciones de injusticia que exceden el
ambito de la salud y la enfermedad. Ejemplo claro de esto
es la cuestion de la salud reproductiva: el debate, la toma
de decisiones y la implementacién de politicas publicas en
la materia implican entre otras cosas la puesta en eviden-
cia y la eventual redefinicién de las relaciones entre los
géneros, del estatus de la mujer, de las diferencias sociales
y regionales, etc.

En este sentido, conviene recordar que, ademas de un
programa de accién, una politica piblica constituye la opi-
nién del Estado sobre una cuestién en debate. Las modali-
dades de una politica publica sobre determinado problema
de salud muestra en qué medida y cémo el Estado se hace
cargo de dicho problema, asi como también del reconoci-
miento de aquellos real o potencialmente afectados por el
mismo. En sintesis, el andlisis de las politicas de salud per-
mite describir y comprender el grado de igualdad social y
politica de las diferentes categorias de individuos y grupos.

En los tltimos afios, en el marco del ajuste y retrai-
miento del Estado, las politicas ptblicas dejan de hecho un
enfoque totalizador y son cada vez mas focalizadas. La salud
no escapa a este cambio (Arce 2000). En lo que se refiere a
las relaciones con las ciencias sociales, esto se refleja en el
hecho de que la investigacion cualitativa y micro se ve mas
respaldada por el financiamiento de organismos publicos
e internacionales, ya sea en el diseno como en la evalua-
cién de impacto. Es en este marco que emerge el tema de
la calidad de servicio y de la satisfaccion del usuario de
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servicios de salud, tema que es concebido de una manera
quiza demasiado atada a los criterios mercantiles (Gonzalez
Garcia y Tobar 1999).

Relacionado con esto, pero yendo maés alld del tema
de las politicas publicas en sentido restringido, reaparece
toda la discusién actual sobre la justicia en la distribucién
de recursos escasos, y sobre el conflicto entre igualdad y
eficacia. En materia de salud, tal distribucién y tal con-
flicto pueden implicar decisiones tragicas, que definen en
ultima instancia quiénes viviran y quiénes no (Elster y Her-
pin 2000).

Finalmente, para corrernos un poco de un marco epis-
temoldgico en el que los principales interesados parecen
estar ausentes, proponemos discutir un dltimo punto, refe-
rido a la cuestién de los derechos humanos.

Los derechos humanos

También los estudiosos de los derechos humanos han veni-
do ocupandose de temas relativos a la salud, en funcion
de al menos tres preocupaciones. Primero, evidentemente,
se discute e investiga sobre el estatus normativo y politi-
co del derecho a la salud, ya sea teniendo en cuenta a la
poblacién en general o a determinadas categorias sociode-
mograficas. Segundo, se analiza hasta qué punto las politi-
cas de salud alientan, dificultan o violan el ejercicio de los
derechos humanos. Tercero, se ha comenzado a estudiar en
qué medida el respeto o la violacién de derechos humanos
tienen impacto en la salud de la poblaciéon y cada uno de los
individuos (Mann et al. 1999).

Una primera comprobacién que aparece al cruzar
derechos humanos y salud es que los indicadores necesarios
para tal analisis no se limitan a la calidad y nivel de acceso a
los servicios de salud, sino que implican una consideracién
global de la autonomia de individuos y grupos sociales. En
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efecto, una persona afectada por una patologia que la con-
vierte en estigmatizable, para retomar el término de Goff-
man, no sélo ve comprometidos sus derechos en cuanto al
acceso a la salud, sino el propio derecho a tener derechos.
Por ejemplo, en materia de sida se ha visto hasta qué punto,
al conocerse un resultado positivo al VIH, una persona pier-
de la posibilidad de ejercer sus derechos al trabajo, a una
cobertura médica, a la residencia e incluso al matrimonio.

Asi, la salud-enfermedad constituye un objeto privi-
legiado para estudiar los matices del fendmeno social de
la discriminacién. Por ejemplo, en materia de salud, es
indispensable retomar la distincién entre la discriminacién
directa e indirecta. La discriminacién directa tiene lugar
cuando se establecen reglas basadas en principios discrimi-
natorios, como la regla de no emplear personas discapa-
citadas. La discriminacién indirecta tiene lugar cuando se
adopta una regla que aparece como neutra y que se aplica
a todos, pero que tiene efectos discriminatorios Ginicamen-
te en un individuo o grupo determinados. También debe
distinguirse entre la discriminacién activa o ejecutada, y
la discriminacién anticipada o temida (Green 1995). Las
investigaciones en materia de salud muestran que la dis-
criminacién indirecta es mas frecuente que la directa, y la
discriminacién temida es mas frecuente que la ejecutada.
En cuanto a las personas afectadas, todas estas formas de
discriminacién son nocivas para su salud, teniendo con-
secuencias para la calidad de vida y para la adopcién de
comportamientos de riesgo y preventivos.

Otro aspecto a considerar son las medidas de discrimi-
nacioén positiva, que tienden a la compensacién de situacio-
nes desiguales producidas por la discriminacién. El dilema
que surge es que si bien tales medidas otorgan mecanis-
mos legales de proteccién a las victimas, al mismo tiem-
po pueden acentuar su “victimizaciéon” y la discriminaciéon
anticipada o temida. A ello se suma el hecho de que la discri-
minacién no es sélo ni principalmente legal: en condiciones
de discriminacién social y de estigmatizacidn, es necesario

teseopress.com



Prevencion, promociéon y cuidado e 329

indagar en qué medida tales condiciones dificultan o impi-
den el ejercicio de las prerrogativas y los derechos — cuando
éstos existen, por supuesto.

En este sentido, el examen de los discursos y practicas
relativos a la salud muestra que la discriminacién no es
un fenémeno uniforme, sino que se manifiesta de distin-
tos modos segln los espacios sociales. A nivel publico y
colectivo, no existe homogeneidad entre la legislacidn, las
politicas publicas, las opiniones que reproducen los medios
de comunicacién, la situacion en el trabajo, en la familia y
en el “mundo de los pares”. A nivel individual, raramente
hay coherencia entre los valores, los discursos y las prac-
ticas. Hay que tomar en cuenta, pues, los distintos niveles
para tener una idea de conjunto. En particular, sigue sien-
do fecunda la distincién que hacia Goffman entre estigmas
directamente perceptibles o no. Y ello no sélo para analizar
los mecanismos de gestion del estigma, sino también las
condiciones para la accién politica que apunta a modificar
la situacién de estigmatizacién. Si bien la discriminaciéon
es fundamentalmente social, las acciones de las victimas se
sitian cada vez mas en un plano publico y politico. Esto
es importante, pues el hecho de hacer publica la dimen-
sién estigmatizada de la identidad transforma la naturaleza
misma de la estigmatizacién. A partir de una mayor visi-
bilidad, el estigma puede eventualmente llegar a ser objeto
de indiferencia o incluso de orgullo, tanto para el individuo
implicado como para la sociedad en la que vive. Del mismo
modo que la discriminacién, la lucha por el reconocimiento
social se desarrolla a distintos niveles: a un nivel individual,
a un nivel social y publico intermedio (integrado por la
familia, los otros significativos, los colegas...), a un nivel
social general y a un nivel estatal. Los andlisis de temas
como el sida, la discriminacién basada en la orientacién
sexual, o el aborto ilegal muestran cémo la discriminacién
y el reconocimiento operan a estos distintos niveles, que
determinan una serie de estrategias politicas individuales y
colectivas muy diversas.
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Para finalizar, las investigaciones sobre derechos
humanos y salud no pueden sino escuchar y registrar otras
de las voces y de las historias tradicionalmente poco conoci-
das. De ahi el auge creciente de las investigaciones que par-
ten de las narrativas de las experiencias de la enfermedad,
en un juego hermenéutico no desprovisto de compromiso.

Recapitulacion, perspectivas y una hipétesis a discutir

A lo largo de este trabajo hemos abordado algunos de los
desafios a los que se enfrentan las ciencias sociales cuando
se aproximan a los temas de la salud. Analizamos la con-
flictiva inclusién del cuerpo en la teoria social, que implica
un reposicionamiento de los términos opuestos naturaleza
y sociedad que constituyen uno de los pilares de la ciencia
moderna. En este marco, planteamos lo que consideramos
algunos desafios tedrico-metodoldgicos: la necesaria rede-
finicion de la relacién entra biologia y ciencias sociales; la
oportunidad de tomar los temas de salud como un eje para
analizar las relaciones entre lo micro y lo macro en ciencias
sociales; la orientacién predominantemente practica y ope-
rativa que tiene la investigacion social cuando encara los
temas de salud; el caracter revelador que tienen los proble-
mas de salud en cuanto expresiones de inequidades sociales;
el lugar que ocupa el discurso biomédico en los trabajos en
ciencias sociales; y el caracter cooperativo entre los actores
en esta area de investigacion.

Tomando como base nuestra experiencia en investi-
gacion social, presentamos luego algunos puntos que con-
sideramos que se plantean en investigaciones que cruzan
la cuestion de la salud y la enfermedad. Analizamos, entre
otros, ciertos problemas particulares que se le plantean al
estudioso de las relaciones de género que aborda cuestiones
como la salud reproductiva; al investigador sobre accién
colectiva cuando ésta se organiza en torno a una demanda
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sanitaria; o al investigador sobre derechos humanos cuando
se propone estudiar por ejemplo el estatus de las personas
que viven con VIH/sida.

Para hablar de perspectivas, debemos recordar por lti-
mo, y muy simplificadamente, una serie de tendencias sobre
las propias enfermedades y los propios pacientes, que nos
permitan vislumbrar las posibles evoluciones de las relacio-
nes entre ciencias sociales y salud.

En términos de enfermedades, durante siglos, cuando
una persona contraia una enfermedad, generalmente
infecto-contagiosa, enseguida llegaba a un momento critico
del cual salia rapidamente o se moria (Strauss 1986). En
las dltimas décadas, por multiples factores, el perfil de los
pacientes fue cambiando. Cada vez mas, se trata de pacien-
tes con patologias no transmisibles y/o con tendencia a
la cronicidad. A ellos se agregan los pacientes considera-
dos clinicamente sanos, es decir la mayoria de individuos
que recurren a los servicios con cierta periodicidad para
chequear y conservar su estado (Herzlich y Pierret 1984;
Herzlich y Adam 1997). En lo que se refiere a América
Latina, esta evaluacion general corresponde grosso modo al
presente y al futuro de los sectores urbanos y de clase media
para arriba, pero bien sabemos que, al mismo tiempo, vas-
tos sectores de la poblacién del continente siguen pade-
ciendo las enfermedades “de antafio” (infectocontagiosas,
inmunoprevenibles) que ain nuestros sistemas de salud no
logran erradicar.

Es necesario entonces pensar las transformaciones que
vienen produciéndose en los pacientes. Heuristicamente,
para discutir, proponemos distinguir tres tipos de pacien-
tes, segiin la modalidad de autonomia que los caracteriza:
paciente como sujeto pasivo, como usuario de servicios de
salud y como interlocutor. El paciente como sujeto pasivo
del proceso salud-enfermedad se define por su menor auto-
nomia relativa en cuanto a la toma de decisiones. Tal auto-
nomia puede o no tener que ver con las limitaciones de las
capacidades corporales del sujeto. El cuerpo es aqui objeto
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del saber/poder médico, y se inserta en un orden simbodlico,
social, politico y legal que legitima la heteronomia corporal
y psiquica. El paciente como usuario de servicio de salud
goza del mismo tipo de autonomia que cualquier cliente o
consumidor de un servicio en un mercado no-monopélico
ni totalmente libre. La autonomia del paciente, como la
del consumidor, es ambigua respecto del prestador, quien
a su vez depende del usuario para ejercer exitosamente su
profesion. El vinculo asi definido se inserta en un orden
mercantil que legitima cuestiones como la calidad de servi-
cio, la satisfaccion del usuario, etc., todas ellas provenientes
de la légica econdmica. El paciente considerado como un
interlocutor legitimo — capaz de voz y decisién — aparece
como un modelo emergente. Aqui el sujeto sabe que tiene
derecho a la informacién que lo concierne, a manifestar su
opinién, a acceder a los medios necesarios, y a tomar las
decisiones sobre su estado de salud, terapéuticas y opciones
vitales, en el marco de una suerte de contrato ciudadano de
derechos, responsabilidades y obligaciones individuales y
comunitarias. Aqui puede retomarse y adaptarse el analisis
habermasiano del vinculo comunicativo entre interlocuto-
res autonomos y legitimos.

Finalmente, queremos retomar nuestra afirmaciéon de
que el objeto “salud” opera como legitimador de investiga-
ciones sociales, etnogréficas y politicas sobre varios temas,
ya sea en cuanto a su financiacién como a su legitimacion
académica: por ejemplo, en temas de sexualidad, género o
estilos de vida.

En efecto, la salud ha servido para legitimar institu-
cionalmente las investigaciones y demandas en materias de
sexualidad. Por un lado, los estudios de género — feministas,
de gays y lesbianas — han venido insistiendo en desnaturali-
zar la diferencia sexual. Asi, en el caso de la homosexualidad
y las practicas e identidades sexuales no heterosexuales,
un logro fundamental de los movimientos en pro de los
derechos de las minorias sexuales fue el reconocimiento
de que la homosexualidad (“no ego-disténica”) no es una
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patologia. Pero por otro lado, paradéjicamente, vemos que
los estudios de género, en particular sobre derechos sexua-
les y reproductivos de las mujeres, han recibido buena parte
de su financiamiento y de su derecho de ciudadania en
nombre de la salud reproductiva de las mujeres, o incluso
en nombre de la salud publica. Lo mismo puede decirse
de los estudios sobre minorias sexuales que, en América
Latina, pudieron ser encarados institucionalmente en uni-
versidades e instancias gubernamentales recién a partir de
la epidemia de sida.

Dicho esto, es necesario precisar que si bien la salud
legitima investigaciones sociales, al mismo tiempo éstas
parecen requerir una mayor exigencia de legitimacién (con-
junto de esfuerzos necesarios para alcanzar la legitimidad
cientifica). Eso se explica, entre otras cosas, por el hecho
de que los cientificos sociales que trabajan sobre temas de
salud someten real o potencialmente sus investigaciones al
juicio de expertos externos a sus disciplinas e instituciones,
lo que entrana un esfuerzo suplementario por demostrar
la pertinencia y calidad de los procedimientos y resultados
de las investigaciones: no sélo ante sus pares, sino también
ante otros expertos — fundamentalmente investigadores y
profesionales de la salud - y, cada vez mas, ante los nuevos
“expertos” que son los pacientes, parientes de pacientes y
ONGs que trabajan en salud.

Esto se enmarca en un reflexién que concluye nuestro
trabajo, a discutir: a) que los cientificos sociales creciente-
mente se vienen enfrentando a temas de salud — en sentido
estricto y en sentido amplio — debido a la reintroduccién
del cuerpo como preocupacién central de estos tiempos, ya
sea en el ambito cientifico-académico o en el sociopolitico;
y b) que esta reintroduccion es conforme a la hegemonia
de los valores del liberalismo (y su nocién de autonomia
corporal y espiritual) y a la persistencia de la salud como
uno de los pocos valores universales atin incuestionables.
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Respetuosamente colocado en las manos de la biome-
dicina, el cuerpo fue tratado por las primeras corrientes de
la sociologia como base material de los comportamientos
sociales, supuesto del cual se partia para explicarlos. Pro-
gresivamente se fueron profundizando las diferencias entre
naturaleza y sociedad, entre biologia y ciencias sociales.
La corriente construccionista de fines del siglo XX rescaté
los comportamientos sociales y culturales que intervenian
sobre las diferentes configuraciones de los cuerpos y los
acontecimientos que experimentaban esos cuerpos. Llevado
a un extremo, una extendida lectura del construccionismo
llegé a negar los necesarios componentes bioldgicos de los
comportamientos y colocarlos en el nivel de la construccién
social. Actualmente, presenciamos una reintroducciéon del
cuerpo como preocupacién central de las ciencias socia-
les; reconociendo tanto su materialidad biolégica como su
realidad social.

La reaparicién del cuerpo como sujeto-objeto de la
investigacion social y politica es conforme a los valores del
liberalismo clasico, aquél que hacia del individuo auténomo
el pilar de su visién del mundo, liberalismo que en su senti-
do amplio hoy vuelve a ser hegemoénico. Asi, aun frente a los
embates de la variante neoliberal que recupera solamente, y
apenas, al individuo como agente econémico, la reintroduc-
cién ideoldgica del individuo auténomo — en términos fisi-
cos e intelectuales — no puede sino contribuir a que el tema
del derecho al cuerpo, como a la libertad de pensamiento,
sea una cuestion central de la reflexién sociopolitica con-
temporanea, en el ambito académico y fuera de él. Incluso
la globalizacién, tan criticable en muchos aspectos, nos hace
cada vez mas conscientes sin embargo de que muchas gran-
des cuestiones de la humanidad con impacto local deben
ser afrontadas globalmente. Entre estas cuestiones aparecen
aquellas que se refieren a la salud y a la enfermedad.

Es en este marco que decimos que la defensa de la
salud, un valor compartido universalmente, aparece como
un vector de legitimacién de derechos humanos, viejos y
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nuevos. En particular, por ejemplo, la reivindicacién de
salud reproductiva ha venido permitiendo la legitimacién
de algunos derechos de las mujeres, del mismo modo que la
lucha contra el sida respecto de los derechos de las minorias
sexuales. La defensa de la salud no sélo da lugar a la legi-
timacién de nuevos derechos, sino también a la exigencia
de responsabilidades. Siguiendo con los mismos ejemplos:
una perspectiva de salud publica frente a la problematica
reproductiva apela a la responsabilidad de cada uno en el
control de la fecundidad, para disminuir los embarazos no
deseados y por ende los abortos; asimismo, el llamado a la
responsabilidad individual es planteado como la base fun-
damental de la prevencién de la transmisién del VIH y de
la lucha contra el sida.

En sintesis, la nocién de derechos y responsabilidades
presupone el reconocimiento de individuos auténomos. A
la manera del principio cléasico de la ciudadania, si el Estado
exige de los individuos una parte de responsabilidades y
obligaciones hacia la comunidad, ello se hace en contrapar-
tida de la garantia de los derechos de cada uno. Los dere-
chos y las responsabilidades en materia de salud, de sexua-
lidad y de reproduccién apoyan asi la idea de ciudadania
“ligada al cuerpo”, es decir una ciudadania que reconoce la
pluralidad de situaciones y experiencias en tales materias.
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