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RESUMEN:

Se analiza la organizacién de los pacientes trasplantados a través del accionar del Consejo Asesor de Pacientes (CAP) del Instituto
Nacional Central Unico Coordinador de Ablacién e Implante (INCUCAI) de la Argentina. Se caracterizan los modos de
construccion de credibilidad, las redes de experticia trazadas y los tipos de identidad que lograron conformar. Se concluye que
este caso, como parte de una dindmica mds general de la ciencia y la medicina contemporéneas en la que ambas son cada vez mas
interpeladas por publicos no especialistas, ha mostrado cdmo los enfermos construyeron una identidad institucional a través de su
membrecia en el CAP e identidad politica a través del disefio e impulso de una ley propia.

PALABRAS CLAVE: trasplantes, conocimientos expertos, legos, participacion ciudadana.

ABSTRACT:

This paper analyses the organization of transplanted patients, observing the Consejo Asesor de Pacientes (CAP) of the Instituto
Nacional Central Unico Coordinador de Ablacién e Implante (INCUCAI) in Argentina. We characterize how they built
credibility, expertise networks and identity. We conclude that this case is part of a more extended dynamic of contemporary science
and medicine in which these are greater questioned by unspecialized public. This case also showed how patients built institutional
identity through its membership at the CAP and political identity by the design and impulse of its own law.

KEYWORDS: transplants, expert, lay knowledge, citizen’s participation.

INTRODUCCION

Los trasplantes de 6rganos han dejado de ser excepcionales y desde hace tiempo se han convertido en practicas
sociales. Alcanzan un desarrollo notable desde el punto de vista de su regulacién legislativa y estatal, su
aceptacion social, el éxito médico quirtrgico, que es garantizado por la mejora en las drogas inmunosupresoras
(cuya funcién es impedir el rechazo del 6rgano), las pruebas de histocompatibilidad pretrasplante (las cuales
miden la compatibilidad entre donante y receptor) y la organizacion de sistemas nacionales de procuraciéon
de érganos fortalecidos por el crecimiento de bancos de donantes y listas de espera (Fox y Swazey, 2009).

Haciendo un poco de historia, en nuestro pais los trasplantes se mantuvieron dentro de las esferas de la
cienciay la salud, en sus instituciones, practicas y grupos profesionales durante casi veinte afos, tiempo en el
que quedaron fuera del alcance de la regulacién estatal (Romero, 2016). Gracias al desarrollo de las pruebas
de histocompatibilidad y de las drogas inmunosupresoras hacia fines de 1970, la demanda de trasplantes y las
cirugfas exitosas aumentaron (Léwy, 1987). En este contexto, y ante el vacio legal y regulatorio que existfa en
la materia en el pais, el Estado argentino comenzé a regular esta practica. En 1977 se dict6 la Ley 21.541 que
dio nacimiento al Centro Unico Coordinador de Ablacién e Implante (CUCAL).

A pesar de su creacién en los anos setenta, fue en la década de 1990 cuando el organismo se consolidd.
Garantizé un verdadero sistema de procuracién y distribuciéon de érganos, el cual dio también una mayor
institucionalizacién de la relacién del cuerpo médico con el Estado y del INCUCAI con los pacientes.
En la década del 2000 acontecié un salto significativo para la institucién, pues se construyd y consolid6
un sistema federal de procuracién. Ademis, se aprobé la Ley 26.066 que incorpord la figura del donante
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presunto, la cual establece que toda persona mayor de 18 afios es considerada donante con excepcién de
quienes manifiesten su voluntad en contra. También se logré la articulacién de medidas que facilitaron el
ingreso de pacientes a la lista de espera (en 2010 se contabilizaron 349 pacientes renales en lista de espera,
mientras que en 2014 esa cifra aumentd a 914 y en 2015 a 1 219), asi como el incremento de la capacidad
de los sistemas provinciales de salud publica para el desarrollo de la evaluacién pretrasplante y trasplante
y la implementacién en los organismos de procuracién provinciales de la estrategia del Hospital Donante
para desarrollar al méximo la capacidad generadora de donantes del sistema hospitalario argentino (CRESI-

Central de Reportes y Estadisticas del SINTRA).! 1]

En todo este proceso de crecimiento y especializacion funcional del INCUCALI se visibilizé también
un proceso de institucionalizacién creciente de la participacién de los pacientes y enfermos dentro del
organismo. El Consejo Asesor de Pacientes (CAP) es muestra de ello, ya que se constituye como un espacio de
gestién y toma de decisiones sobre los procesos asociados a la procuracién, donacién y trasplante de 6rganos.
Es protagonista del impulso de la ley de proteccién integral de la persona trasplantada (Ley 26.982).

En este trabajo, a través de entrevistas a informantes claves y de documentacién de archivo, se analiza el
papel de los pacientes vinculados al problema de los trasplantes de érganos dando cuenta del accionar del
Consejo Asesor de Pacientes (CAP) del INCUCAL Se caracterizan los tipos de conocimientos movilizados,
las vias de interaccidn con los burdcratas, técnicos y médicos, los conflictos surgidos, el poder de injerencia
de los pacientes en el ordenamiento del sistema de procuracién y distribucién de 6rganos. En suma,
analizamos c6mo han construido identidad y credibilidad ante sus pares y los profesionales y cuéles estrategias
desplegaron en su desempeno institucional. A modo de resultados preliminares, podemos afirmar que este
caso se enmarca dentro de dos procesos. El primero de mds amplio alcance, ubicado dentro de los llamados
procesos de democratizacién de la ciencia, es decir, de la mayor injerencia de actores no cientificos en la
construccién de agendas (Callon ez al,, 2001) y en la conformacién de instancias de gobierno (Jasanoff,
1990; Funtowicz y Ravetz, 1993), mediante procesos de hibridacién de conocimientos que utilizan a su vez
conocimientos tecnocientificos, tradicionales, locales, empiricos y étnicos (Vessuri, 2004). El segundo, y en
un sentido mas especifico, la visibilizacién de la comunidad de afectados en espera de un trasplante y de los
pacientes trasplantados a través de su participacién en el CAP da cuenta de la creciente porosidad entre las
fronteras de la biomedicina y la sociedad, de los 4mbitos de la politica y de la ciencia (Gieryn, 1983) y del
llamado advenimiento de pacientes expertos, una modalidad de involucramiento de los enfermos que apunta
a construir un didlogo mas de igual a igual con el médico tratante, donde son capaces de saber y decidir en
cuestiones técnicas de su padecimiento y de los tratamientos vinculados (Epstein, 1995; Lafuente y Alonso,
2011; Pecheny ez al., 2012). Los miembros del CAP, en alianza con técnicos, médicos, funcionarios del
organismo, experimentaron procesos de expertizacién en la construccién de la ley de proteccién integral de
las personas trasplantadas y en la edificacion de redes a la hora de lidiar con diversos frentes de conflictos.

1. DISCUSIONES CONCEPTUALES SOBRE EL ACTIVISMO DE LOS PACIENTES

En las dltimas décadas, y en conexidn con los cambios sefialados en torno al aumento de la participacién
publica en la ciencia, ha surgido un renovado interés académico en el campo de las ciencias sociales, y en la
sociologia en particular, por estudiar las organizaciones de pacientes como sitios claves donde se intersectan
précticas de formacién de identidades y formas de activismo sociopolitico.

Con una preocupacién més de tipo filosdfica y politica, Novas (2006) entiende que las esperanzas de
cura y tratamientos que desarrollan las asociaciones de pacientes tienen dimensiones biopoliticas dado que
al interactuar con cientificos, profesionales de la salud y autoridades politicas contribuyen a moldear la
salud y el estado de bienestar de las poblaciones. También concibe las actividades que llevan adelante estas
organizaciones (adquisicién de conocimientos, apoyo financiero a la investigacién, concientizacion social
sobre una enfermedad especifica) como parte de una “economia politica de la esperanza”, en donde resulta
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central el modo a través del cual las asociaciones de pacientes promueven diferentes elementos (tales como las
terapias genéticas, los tejidos, las células madres, la sangre, el ADN, los 6rganos) como biovalores que inciden
en el direccionamiento de las agendas de investigaciéon biomédica, en sus normas sociales de organizacién y
de legitimacién (como el advenimiento de bancos privados de células madres y la consecuente apropiaciéon
privada y mercantilizacién de tales biovalores).

El trabajo de Epstein (1995) constituye un punto de partida ineludible para las reflexiones conceptuales
que ayudardn en este trabajo a enmarcar el papel de los enfermos en cuanto a 2) su poder de agregacion
y representacion institucional, &) los tipos de conocimientos puestos en juego e intercambiados entre
ellos mismos, los médicos, los funcionarios-burdcratas, ¢) su injerencia en la toma de decisiones sobre los
tratamientos, &) su participacién en la produccidn de conocimiento cientifico médico y ) sus modos de lograr
credibilidad ante los médicos, funcionarios técnicos y burdcratas de la institucién y ante la sociedad en su
conjunto.

Otro antecedente relevante para este trabajo es el de Callon y Rabeharisoa (1999) sobre el papel jugado
por la AFM (Asociacién Francesa de Distrofia Muscular) en la investigacién médica sobre dicha afeccion
en Francia. Aqui proponen pensar las asociaciones de pacientes en funcion del tipo de apoyo financiero que
aportan a la investigacién y, mds generalmente, segtin las modalidades de las relaciones que establecen con el
medio cientifico y médico. Identifican tres tipos de asociaciones: 4) la asociacién-auxiliar, &) la asociacién de
partenariado y ¢) la asociacion-opositora. La primera puede asumir dos modalidades: 4) la delegacién puray
simple. Los enfermos (asumiendo su ignorancia) se entregan a los cientificos y a los especialistas en la eleccion
de las orientaciones de investigacion, b) la asociacién de enfermos se dota de los medios para adquirir los
conocimientos necesarios para discutir con ellos. En la asociacién de partenariado se verifica la reivindicacion
de la importancia de la experiencia de los enfermos en la cualificacién de sus enfermedades y en la definiciéon
de las soluciones por ejecutar. La experiencia del enfermo es aquello que lo vuelve a la vez insoslayable (¢l
sabe lo que significa vivir con la enfermedad) y diferente (sus necesidades dictadas por la intimidad que tiene
con la enfermedad pueden ser diferentes a las que supone el médico). Por estas dos razones, el enfermo se
encuentra en una posicion de socio del médico. La tercera y tltima, la asociacién-opositora, estd en contra de
toda intervencion de la ciencia oficial a la que acusa de poner en juego la propia identidad de los enfermos.

A diferencia de los enfermos y pacientes portadores de VIH/SIDA, quienes contaban ya con un fuerte
activismo asociado a la identidad gay, con incidencia en la toma de decisiones sobre los tratamientos y
sobre el proceso mismo de produccién de conocimiento cientifico, los enfermos trasplantados y en espera
de un trasplante carecen de ese tipo de membrecia e identidad previa y externa a la misma enfermedad. No
obstante, su fuerza de presion y agregacion colectiva llegd a conformar asociaciones de pacientes en espera
de trasplantes, en el pais y también el CAP dentro del INCUCAI que lograron incidir en la legislacién de
los derechos de los trasplantados y de los enfermos en lista de espera y en la gestiéon misma de la procuracién
de dérganos. Su nula injerencia en las agendas de investigacion sobre trasplantes se relaciona con el alto
nivel de estabilizacion de la prictica de trasplantes que se ha alcanzado en la actualidad. Considerando
estas diferencias se retoman para el articulo algunas interrogantes presentes en Epstein (1995) y Callon
y Rabeharisoa (1999): ¢Cémo lograron los pacientes construir credibilidad ante los médicos, técnicos y
burdcratas del organismos y ante sus representados? ;Han incorporado lenguajes y conceptos médicos de
la enfermedad como estrategia de construccién de credibilidad? ¢Mediante qué procedimientos? ;Cémo
hicieron del CAP un espacio con autoridad dentro del INCUCAI y hacia fuera de la institucién? ;Muestran
en algunos de sus rasgos elementos caracteristicos de la asociacién auxiliar, de partenariado u opositora?

En relacién con el proceso de construccion de credibilidad por parte de los pacientes de VIH, Epstein
(1995) muestra que han predominado cuatro tcticas distintas: 2) la adquisicién de competencia cultural, 4)
la representacion politica, ¢) la puesta en comun de reivindicaciones epistemoldgicas y éticas y &) la toma de
posicién en disputas metodoldgicas preexistentes. La credibilidad de un sujeto o grupo es también el capital
acumulado que resulta de la capacidad para enrolar seguidores detrds de sus reclamos. En este sentido, se le
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puede considerar un sistema de autoridad en términos weberianos en el que se combinan aspectos de poder,
dependencia, legitimacién, confianza y persuasion (Cozzens, 1990; Epstein, 1995).

Otro nudo conceptual, que atraviesa esta indagacién dado el protagonismo que asumen los enfermos y
pacientes, es el relativo al cardcter lego y experto del conocimiento puesto en juego por ellos. La primera
decisién que tomamos fue distanciarnos de las visiones que tienden a construir una dicotomia entre experticia
y conocimiento lego, que recae en un modelo de déficit cognitivo de la comprensién publica de la ciencia por
el cual el conocimiento verdadero estd en manos de los expertos y la ignorancia de los legos (Vessuri, 2004;
Bucchi y Neresini, 2008; Arancibia, 2016).[2] Contra esta vision, los pacientes en espera de un trasplante y
aquellos ya trasplantados han aportado saberes “verdaderos” sobre su experiencia de la enfermedad, el llamado
conocimiento local, propio, personal, lo que Collins llama experticia contribuyente, es decir, conocimiento
sobre los fenémenos y hechos que hacen al problema préctico, que en nuestro caso seria la enfermedad y
los modos de combatirla (tratamientos) (Collins y Evans, 2002) y en tanto “comunidad de afectados en
varios sentidos han sido llamados a ser comunidades epistémicas” (Lafuente y Alonso, 2011: 147) porque
su capacidad de accién ha dependido de su habilidad para apropiarse del conocimiento y de las nuevas
tecnologias de informacién y comunicacién. Para hacerse visibles, para que su mal sea reconocido como
tal, tuvieron que dar cuenta de cierta experticia para identificar la naturaleza del problema y sus diferentes
variables, enmarcarlo en narrativas verosimiles, movilizarlo por las redes pertinentes, hacerse de recursos
juridicos, litigar con alguno de los actores involucrados en el tema y aliarse con otros, adoptar lenguajes
técnicos y hacerse creibles y respetables al interior del INCUCAI y hacia afuera. Esto se aproxima mucho a
lo que Collins y Evans (2002) llaman experticia interaccional.

Siguiendo a Arancibia (2016) resulta interesante notar que si bien Collins y Evans aportan conceptos y
enfoques que se distancian del modelo de déficit, no dejan de poner el foco en la experticia como habilidades
certificadas en propiedad de personas o grupos. Al hacerlo se pierden de analizar al fenémeno experticia
cOmo un proceso mas que como una cosa que tiene una persona, los diferentes tipos de conocimientos
involucrados sin tener al cientifico como principal marco de referencia (esto es, las contribuciones de los
movimientos sociales, activistas, usuarios o ciudadanos al conocimiento €Xperto y viceversa) y por ende
soslayar la importancia de mantener una perspectiva simétrica entre los conocimientos expertos y legos.
En este mismo sentido Vessuri (2004) nos recuerda que el concepto de experto produce una asimetria y
desigualdad entre el cientifico y el lego, rasgo que domina en la cultura cientifica moderna y hace que los
legos suelan llegar a cuestionarla en su valor de uso, en su empleo social y politico, pero no en términos de
sus valores tltimos.

La contrapropuesta seria mirar la experticia como propiedad de una red y no de personas. Desde esta
perspectiva, la diferencia entre quienes tienen habilidades certificadas y quienes no las tienen es menos
importante que la modalidad bajo la cual una red de experticia es construida o cémo una ya existente
es reconfigurada. Esto no implica restar importancia a los actores y a su agencia, sino introducir a todos
los contribuyentes sin realizar distinciones & priori entre expertos y no expertos. En muchas controversias
publicas y problemas sociosanitarios no encontramos comunidades de afectados puras por un lado y de
expertos por el otro. En cambio, lo que si existe son agrupamientos que tienen mezclados en sus filas expertos

y legos (hibridos) (Arancibia, 2016).
2. EL INCUCAI: UNA BUROCRACIA EXPERTA EN TRASPLANTES

En sociedades complejas como las nuestras donde existen grandes poblaciones y gran cantidad de saberes y
amenazas, la confianza tiende cada vez mas a ser depositada en sistemas expertos (Giddens, 1993) capaces de
regular y controlar las incertidumbres y los problemas a los cuales nos enfrentamos.”) En el caso particular de
la enfermedad, y especificamente la enfermedad prolongada que amenaza con la muerte, el saber experto se
convierte en una fuente de reduccion de incertidumbres (Funtowicz y Ravetz, 1993). EIL INCUCAI puede,
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en este sentido, ser visto como un sistema experto, ya que reune, gestiona y distribuye 6rganos y listas de
donantes y receptores, por lo cual goza de un gran crédito social. En efecto, el Estado argentino delega
en e] INCUCAI la experticia de controlar la ablacién y la distribucién en la realizacién de trasplantes y
garantizar la transparencia en tales procesos. La donacién de érganos se lleva a cabo bajo estrictos controles
de anonimato, de manera que se alienta a que el receptor nunca conozca el origen del 6rgano que le ha sido
implantado y la familia del donante no sepa la identidad del receptor o de los érganos donados.

El cardcter democritico, equitativo, igualitario y de acceso abierto de la informacién y de los procesos
que realiza el INCUCALI se visualiza en los registros existentes en el Sistema Nacional de Informacién de
Procuracién y Trasplantes de la Republica Argentina (SINTRA). Si se accede a través de la web oficial, se
puede obtener una enorme cantidad y variedad de informacién: numero y tipo de trasplantes realizados, por
fecha, hospital, provincia, listas de espera por tipo de trasplante, tipo de instituciones (publicas/privadas)
habilitadas para estas précticas. Este cardcter abierto y de acceso publico de los registros, procedimientos
y datos del sistema, contradice el caricter tradicionalmente cerrado, secreto o profesional de los sistemas
expertos, mientras que lo abstracto e informatizado del sistema y sus procesos le otorga rasgos propios de
un sistema “objetivo, imparcial, transparente, despersonalizado”, como se espera y confia sean los sistemas
EeXpertos.

En el INCUCAI se elabora la confeccion y actualizacion permanente de las listas de espera de potenciales
receptores, se coordina la distribucién de 6rganos y tejidos para trasplante, se dictan normas para la
habilitacién de los establecimientos que realicen actos médicos comprendidos en la tematica y para la
autorizacion de los profesionales que los practiquen, se da asistencia a los organismos jurisdiccionales en
el Programa Federal de Procuracion, se realiza el seguimiento de los pacientes trasplantados con fines
estadisticos, entre sus funciones principales (Informe de gestion del INCUCAI 2003-2015).

El hecho de que el Estado, a través del INCUCALI, sea el intermediario entre donantes y receptores de
érganos supone que en el proceso de adjudicacién de drganos intervienen solamente los servicios médicos
que estan acreditados por éste (son hospitales donantes, generadores de drganos, aquellos inscriptos en el
INCUCAL Yy centros de trasplantes los que los llevan adelante; los pacientes entran en lista de espera cuando
un médico del equipo de trasplante inscripto en el INCUCAI lo inscribe en ella).

Otro rasgo del procedimiento protocolizado es el relativo a los criterios de seleccion de los pacientes
que esperan ser intervenidos: 4) la compatibilidad que existe entre los tejidos del donante y receptor
(histocompatibilidad), &) el estado de emergencia donde esta en claro el peligro de la vida de un paciente
en lista de espera, ¢) la antigiiedad en lista de espera y 4) la ubicacién regional (existe el esfuerzo porque los
drganos procurados en una provincia sean para pacientes de la misma provincia). La seleccidn es realizada
automdticamente por el SINTRA (Sistema Nacional de Informacién de Procuracién y Trasplante de la
Republica Argentina) y los pacientes seleccionados y sus médicos son informados en el momento en que se
inicia un operativo. Estos elementos le otorgan “objetividad, equidad, anonimato e imparcialidad” al proceso.

En este sistema no cualquier enfermo puede recibir un trasplante. El paciente debe seguir una serie de
procesos (pretrasplante), ademds de una serie de andlisis clinicos, que incluyen también evaluacién psicoldgica
y psicosocial. Seguin el resultado de dichos andlisis, la aprobaciéon médica y de la obra social o la financiacién
estatal, el paciente ingresard a la lista de espera. Ademds, para ser receptor de drganos es necesario tener un
afo de residencia en el pais.

Por el lado de las condiciones que deben cumplir los donantes, existen diferentes cuestiones a
atender. Aparte de que es baja la tasa de donantes declarados, no cualquier muerte se convierte en
una oportunidad de trasplante. Para que alguien pueda ser donante se utiliza el criterio de muerte
encefélica soportado en el dafio cerebral total y permanente, pero cuyas funciones cardiovasculares son
sostenidas artificial y tecnolégicamente por medio del respirador artificial.¥! Se suma a esto el hecho
de que los donantes cadavéricos de 6rganos pueden ser tnicamente aquellos individuos a quienes se les
diagnostica muerte encefdlica y se encuentran bajo tratamiento en Unidad de Terapia Intensiva (UTI) al
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momento del diagnéstico y son asistidos por via artificial para mantener en funcionamiento el subsistema
cardiorespiratorio (entrevista a operador de seguimiento de trasplantes, Direccion Cientifica Técnica del
INCUCAL 14 de septiembre de 2016).

Este conjunto de cuidados, procedimientos y requisitos ha hecho que el INCUCALI, desde la coordinacién
de comunicacion, priorice en los ultimos aflos como estrategia institucional el trabajo con los hospitales y su
personal para aumentar y mejorar la procuracién de 6rganos, esto es, la produccion de donantes, antes que el
trabajo de concientizar y difundir la donacién en la sociedad. “Los muertos y posibles donantes cadavéricos
se encuentran en las UTT y bajo estrictas condiciones y no tanto en la sociedad” (entrevista al coordinador

de comunicacién del INCUCAL 19 de julio de 2016).5)

3. EL ACTIVISMO DE LOS PACIENTES Y LA CONSTRUCCION DE EXPERTICIAS: EL CONSEJO
ASESOR DE PACIENTES (CAP) Y LA SANCION DE LA LEY DE TRASPLANTES

El CAP (Conscjo Asesor de Pacientes) nacié en 1993 mediante la sancidn de la Ley 21.493. Allf se
establecia que en el 4mbito del INCUCALI funcionarfan dos consejos asesores honorarios: 4) un consejo
asesor de pacientes (CAP) integrado por pacientes pertenecientes a las organizaciones que representan a
personas trasplantadas y en espera de ser trasplantadas y ) un consejo asesor integrado por representantes de
sociedades y asociaciones cientificas, las universidades, otros centros de estudios e investigacién y organismos
regionales o provinciales de naturaleza similar a este instituto, y un representante de cada region sanitaria
de acuerdo con lo establecido por el Ministerio de Salud y Accién Social, incluyendo a la provincia de La
Pampa dentro de la region patagénica, y un representante de la Municipalidad de la Ciudad de Buenos Aires
(MCBA)(Ley 24.193, articulo 48). El primer consejo tomé cuerpo mientras el segundo, el de profesionales,
aun hoy se encuentra inactivo.

Los principales objetivos del CAP son ) colaborar en la concientizacién de la poblacién en favor de
la donacién de érganos y tejidos, &) participar en las actividades de apoyo psicoldgico de los pacientes,
pre y postrasplantados y de su entorno familiar, ¢) intervenir en las actividades de fiscalizacién propias del
INCUCAL incluyendo la distribucién de érganos tejidos y células, d) bregar por la optimizacién en el
funcionamiento de los servicios asistenciales y de cobertura social de los pacientes pre y postrasplantados
en todo el territorio nacional, e) vigilar el buen desarrollo del sistema de trasplante de 6rganos, f) elaborar
y proponer proyectos tendientes a mejorar y modernizar las leyes que se relacionan con la problematica
de la donacién vy el trasplante de érganos, g) peticionar al Ministerio de Salud y Accién Social auditorfas
constantes a los centros de didlisis y demds instituciones en donde exista obligacién de llevar correcto registro
de pacientes en lista de espera. Ante la eventualidad de encontrar alguna irregularidad, ya sea en forma
personal o por denuncia de terceros, presentar ante el directorio del INCUCAI la intervencién inmediata de
los mismosy publicitar sus posiciones y resoluciones internas (Reglamento interno del CAP, decreto 512/95,
Acta 09/2007).

Sus integrantes son pacientes trasplantados o en lista de espera que sean miembros de organizaciones no
gubernamentales (ONG), asociaciones y fundaciones de pacientes y nombrados por el Ministerio de la Salud
de la Nacién. En estos casos tienen voz y voto y participan en las reuniones plenarias cerradas. Quienes no
cuentan con tal designacion, si pueden hacerlo en el CAP, pero en las reuniones abiertas. De hecho, todo
paciente y toda persona interesada puede hacerlo también: son integrantes y tienen voz, pero no voto. El
funcionamiento del CAP cuenta con la figura de secretario (elegido por el mismo Consejo) quien coordina
las reuniones, el temario del dia, distribuye y hace respetar los turnos y el debido registro en actas de todo
lo tratado. Se reunen mensualmente en el INCUCAL sede central, aunque se intenta rotar las reuniones
periddicas por las diferentes provincias del pais a lo largo del ano (Reglamento interno del CAP, decreto

512/95).
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Hoy en dia existen 28 ONG, de todas partes del pais, abocadas al tema de trasplantes y la donacién de
drganos, cuyos miembros integran o participan en el CAP. Las ONG difieren en su naturaleza, misién y estilo.
En una primera indagacién encontramos dos grandes tipos: unas conciben a los trasplantes como “un regalo
delavida” (Foxy Swazey, 2009) y se concentran en esta forma de difusidn y concientizacion haciala sociedad.
Acompanan en la lucha a casos individuales en espera de un trasplante o apoyan a personas ya trasplantadas
que pelean por su medicacién ante prepagas u obras sociales, generalmente via la presentacién de amparos
judiciales. El otro tipo de ONG se distancia de esta clase de actuar porque apuntan a instalar una idea colectiva
del problema al tratar de conformar una comunidad de donantes haciendo a un lado la lucha individual
por los trasplantes. Se basan “en una economia de don expandido” y del procomun, esto es, dentro de los
llamados bienes comunes —no privatizable, plausible de ser legislado como un bien colectivo, como por ejemplo
el agua, el aire, el silencio, los 6rganos trasplantables— (Lafuente y Alonso, 2011: 150). Las concepciones y
orientaciones de accidn de este segundo tipo de ONG encuadran mejor con las que predominan dentro del
CAP (entrevista a representante de ONG CC, 19 de agosto de 2016; entrevista a representante de ONG
BB, 19 de agosto de 2016).

A partir de la observacién en las reuniones mensuales del CAP, se pudo constatar que en la actualidad los
temas mds recurrentes, planteados por miembros e integrantes del Consejo, giran alrededor de los conflictos
suscitados entre pacientes y las obras sociales por su incumplimiento en la provisién de medicacién necesaria
en las etapas del pre y postrasplante, asi como también discusiones en torno al reemplazo de medicacion
genérica por medicacién innovadora. Otra cuestién en la agenda presente es la insuficiente oferta publica
de dialisis, su concentracion en centros urbanos y su ausencia en zonas més periféricas, temas centrales para
el caso de los trasplantes renales (la mayoria de los trasplantes son de este tipo). Otro tema en agenda es la
necesidad de expandir la emergencia de Consejos de Pacientes en las provincias, y asi lograr una suerte de
descentralizacion del CAP (en la actualidad se han desarrollado en las provincias de Santa Fe, Tucuman,
provincia de Buenos Aires, Jujuy y Ushuaia) (entrevista a secretario del CAP, 21 de septiembre de 2016).

Sibien se halla fuera de las funciones establecidas por resolucién y reglamento interno del Consejo, otro eje
de debate se suscité alrededor de la incumbencia del CAP y del INCUCALI en el juicio y seguimiento de las
conductas de los pacientes trasplantados, en cuanto a si se ajustan o no a cuidados saludables ¢ higiénicos. Ante
esto surgieron dos posturas: 2) una que insistia en la idea relativa a considerar que alguien trasplantado estaba
obligado, por usufructuar de un bien comun, a rendir cuentas de su vida. De algin modo vivir con un érgano
“prestado” le hacfa perder grados de libertad y autonomia y se volvia mas deudor de una comunidad. 4) La
otra postura contrariaba esta idea afirmando que el hecho de tener un bien comin, un 6rgano trasplantable,
no habilitaba a la comunidad a inmiscuirse en su vida, cuya gestiéon permanecia siendo individual y privada
(observacién de la reunion del CAP, 18 agosto de 2016). En algunos casos de personas trasplantadas la
vivencia subjetiva de haber recibido un érgano ha generado en ellos diferentes actitudes: pregonar individual
y colectivamente para todo beneficiario de un érgano mantener una vida sana y libre de excesos como
homenaje (agradecimiento) rendido al donante y ala comunidad en su conjunto (a aquellos que atin esperan
un trasplante y estdn enfermos) y a ¢jercer acciones de colaboracién y participacion en la cuestion, como
modo de agradecimiento (entrevista a representante de ONG BB, 19 de agosto de 2016). Otros, sin juzgar las
conductas de los trasplantados, se sienten comprometidos a devolver de algiin modo el favor recibido, donde
es visible la légica del don, en términos de la dindmica de reciprocidad e intercambio que atraviesa a todo lazo
social (Fox y Swazey, 2009; Flérez Medina, 2012) (entrevista a representante de ONG AA, 23 de agosto de
2016). En otros casos, la reaccién ha sido la contraria: una vez trasplantados, muchos pacientes no quisieron
volver a saber de ese tema y dejaron atras las incertidumbres y penurias vividas en relacién con la enfermedad
(entrevista a paciente XP renal trasplantado, 9 de agosto de 2016).

Expuestas las caracteristicas organizacionales y funcionales del CAP, resulta importante mencionar que
éste no siempre fue el mismo a lo largo de los mas de veinte afos de existencia. En los primeros anos
su presencia en el organismo fue més de tipo formal, no siendo mucho méds que un componente de su
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organigrama. Los pacientes no estaban incorporados a la mesa de la gestion del INCUCAL A partir de 2006
asumi6 funciones mas activas y propositivas gracias al impulso que le dio el organismo poniendo al frente
de tal tarea al coordinador de comunicacién social. Esta nueva membrecia y liderazgo fue crucial y un punto
de inflexion en la historia y el dinamismo del Consejo (entrevista al Secretario del CAP, 21 de septiembre
de 2016). Otro liderazgo importante y que también irrumpid en ese mismo momento ejerciendo hasta el
dia de hoy fue el del secretario del Consejo. De profesion abogado, y paciente renal trasplantado en 1999,
durante 12 afos estuvo al frente de la secretaria del CAP. Hasta la llegada de ambos, el CAP direccionaba
su accién casi tnicamente hacia el INCUCAL En términos de intermediacién en la gestién de reclamos
de pacientes juntaba menos de una decena de personas, y lo hacia fundamentalmente en la modalidad de
denuncias. A partir de la incursion del coordinador de comunicacién del organismo y el secretario, el CAP
crecié en niimero y comenz6 a ampliar sus intereses e injerencias. Dejé de apuntar sélo al INCUCAI y pas6
a trazar el mapa del resto de los actores responsables e implicados en alguna de las etapas de los trasplantes y
la donacién de érganos, profundizé el conocimiento sobre los derechos de los pacientes y comenz6 a trabajar
en la difusién y concientizacion social en estos nuevos frentes.

La conversién del CAP en un actor con injerencia y participacién més activay comprometida en el disefio,
la gestién y la evaluacién de las practicas de trasplantes y de donaciéon de érganos no nacié tnicamente de los
pacientes, sino de la incursién de nuevos liderazgos, como las del secretario y del funcionario del INCUCAL
Fue gracias al impulso de ambos que el CAP tomé laidentidad y credibilidad que goza actualmente. Este estilo
de los liderazgos y la impronta que le pusieron al Consejo descansé més en los caracteres personales de estos
funcionarios que en una pauta de accién institucional. De todos modos, como consecuencias no buscadas de
la accidn, el organismo logré, a través de este nuevo CAP, ampliar el espectro de sus interlocutores, distribuir
entre ellos también las presiones y socializar los reclamos de los enfermos para asi descomprimir su desempefio
como unico y principal responsable.

El diagnéstico realizado por el coordinador y el secretario del CAP fue que los pacientes tenian
“experiencia” de los procesos, pero les faltaba “formacion” (técnica) y adquisicidon de competencias culturales
(Epstein, 1995). Lejos estaban de desempefiarse como una asociacién auxiliar de segundo tipo o de
partenariado (Callon y Rabeharisoa, 1999). A partir de este diagndstico, el coordinador present6 parael CAP
un proyecto de formacidén que consisti6 en una agenda de capacitacion anual, en gestién institucional, y se
ofertd a todas las ONG existentes en el pais que estaban vinculadas al tema. En este proceso se detectaron
falencias y vacancias de conocimiento e informacidn sobre derechos de los pacientes, lo cual impuls6 la
realizacién de una campana educativa.

La adquisicién de competencias culturales para los miembros del CAP en tal sentido formd parte de una
primera apuesta inicial (Epstein, 1995). En palabras del secretario, el cambio vino a partir del momento que
“dejamos de gritar y enojarnos y pasamos a preguntar por qué; a preguntarle a los médicos ¢por qué esa'y
no aquella medicacion?” (entrevista a secretario del CAP, 21 de septiembre de 2016). Ello derivé en que el
Consejo pasara a instituirse como un espacio abierto a la comunidad, pero centrado en los problemas y el
protagonismo de los pacientes. Si bien ésta fue siempre su mision formal de origen, en la etapa inicial el CAP
habia sido cooptado en parte por los presidentes de ONG, quienes restaban protagonismo a los pacientes
(surgieron algunos conflictos en relacién con los limites, fronteras de accidn y sentido que tenfan las ONG
en el marco del CAP) (entrevista al coordinador de comunicacién del INCUCALI, 19 de julio de 2016).

Una estrategia posterior del CAP fue la representacion politica (Epstein, 1995), via el impulso de una
nueva legislacién que amparara la situacion de las personas trasplantadas y en espera de un trasplante. Hasta
ese momento este grupo de afectados habia estado regido por la ley de discapacidad. El disparador del cambio
y de la idea de conseguir una ley propia fue a partir de 2003 cuando empezaron a verse cuestionados en su
calidad de discapacitados. El Servicio Nacional de Rehabilitacién (SNR) y gran parte del enfoque médico
comenzd a visualizar al trasplantado como alguien que, al recibir un érgano, debia conceptualizarse como
una persona capaz de trabajar, saludable y con una vida plena en general. Pero el paciente trasplantado a
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la vez no conseguia su alta médica por su estado de inmunosupresidn, situacién que, sin un marco legal
propio que contemplara esta especificidad, lo colocaba en un estado de enfermedad permanente (entrevista
a coordinador de comunicacién, 19 de julio de 2016). Este clima de ideas implicé para la comunidad de
trasplantados entrar en una suerte de limbo legal, en una zona gris e incierta que los colocaba en un frente de
conflicto ante las obras sociales, las prepagas, los médicos y el Estado. La pérdida de coberturalegal y del marco
de derechos y seguridades sociales, al dejar de ser reconocidos como discapacitados, suponia para los pacientes
asumir costos econémicos muy altos (dejar de percibir pensiones, reintegros de medicacidn, entre los més
importantes). Ante esta amenaza, en el CAP se barajaron dos posibilidades: 2) luchar por la reinsercion en
el marco de la ley de discapacidad o ) ir por la ley propia. Fue esta segunda opcién la que gand. La ley fue el
fruto de un trabajo conjunto de miembros del Consejo: del coordinador de comunicacién del INCUCAI 'y
del protagonismo de un abogado y paciente trasplantado, hoy fallecido, quien materializé el proyecto de una
ley propia para la persona trasplantada (entrevista a secretario del CAP, 21 de septiembre de 2016).

El proceso de diseno de la ley fue largo (se sanciond en 2013 y se reglamentd en 2015) y estuvo
principalmente en manos de los miembros del CAP. Se hizo a imagen y semejanza de la ley de discapacidad
(no posee muchas diferencias con ella). En efecto, la Ley 26.982 incluye la cobertura de 100% en la
provisién de medicamentos, estudios diagnésticos y practicas de atencién del estado de salud de todas aquellas
patologias que estén directa o indirectamente relacionadas con el trasplante, el derecho a viajar gratuitamente
en los servicios nacionales de transporte terrestre de corta, media y larga distancia, oferta de programas de
empleo y formacién profesional por parte del Ministerio de Trabajo. En el caso de personas en situacién de
desempleo forzoso, y que no cuentan con ningtn otro beneficio de cardcter previsional, estd previsto que
puedan recibir una asignacién mensual no contributiva equivalente a la pensién por invalidez a través de la
Comisién Nacional de Pensiones Asistenciales del Ministerio de Desarrollo Social de la Nacién (Ley 26.982).

Para la generacion de esta ley y para su implementacion la estrategia explicita de los miembros del CAP,
aprendida a lo largo del proceso del crecimiento organizacional e institucional, consistié en construir redes
de experticia mediante la activacién de relaciones politicas y contactos profesionales fundamentalmente
(Arancibia, 2016). Los miembros del Consejo buscaron el apoyo del anterior presidente del INCUCALI,
quien ayudé a movilizar su capital social en la Camara de Diputados y Senadores, y logré que algunos
legisladores pusieran a disposicion asesores propios para redactar y limar detalles del proyecto de ley.

Enel procesoyen el documento final delaley se apreciala conjuncién de conocimientos y argumentaciones
juridicas, médicas, experienciales, muchas veces implicadas entre si o superpuestas entre si. Por ejemplo,
toda la discusion sobre una “ley propia”, la consecuente diferenciacién entre la situacion del discapacitado y
trasplantado ha mezclado argumentos médicos (la persona trasplantada es alguien sobre quien se intervino
para volverla capaz), juridico laborales (ambas figuras en caso de ser posible y deseable por el sujeto
discapacitado o trasplantado merecen poder acceder a un trabajo digno), sociales (inclusién social, sujetos
activos para la sociedad), experienciales o de conocimiento personal, local (el relato vivencial de la mayoria
de los trasplantados ha sido coincidente con esta diferencia médica entre su condicion y la del discapacitado
en el sentido que aquellos después del trasplante “han vuelto a nacer”, por dejar atrds los inconvenientes
y padecimientos del estar enfermos y cambiar su calidad y estilo de vida, especialmente en los pacientes
renales que dejan la didlisis). Este proceso de hibridacién de tipos de conocimientos en la construccion de
la ley da cuenta de procesos de apropiacién y resignificacién de los conocimientos cuando estos circulan
entre distintos actores. Asi, la hibridez no refleja sélo la variedad de intereses envueltos sino también el
reconocimiento de la variedad de experticias (Vessuri, 2004).

Sumado a esta instancia coyuntural de laley, en los conflictos cotidianos que los pacientes suelen mantener
con las obras sociales y prepagas, por incumplimientos recurrentes en el suministro de medicacién, la
provisién de genéricos en vez de originales, han trazado alianzas estables con abogados quienes, a través de su
experticia, han sabido recurrir al método de presentacién de recursos de amparo (por ¢jemplo, ante la falta de
entrega de medicacién inmunosupresora por parte de una prepaga u obra social a un paciente trasplantado)
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que asegura una resolucion inmediata a favor del paciente (los jueces ante la sola posibilidad de un riesgo de
muerte no dudan en obligar a las prepagas u obras sociales a cumplir con lo solicitado por el paciente). Si
bien el CAP no puede hacer tal presentacidn, al ser parte del Estado, lo puede impulsar a través de las ONG
o personas en forma individual (como de hecho han procedido muchas veces). La mayor parte de las veces
la judicializacién de las causas conflictivas, via la presentacién de amparos, ha sido la via mas efectiva de su
resolucién. Esto se corresponde con el hecho de que el secretario del CAP por més de 10 anos ha sido un
abogado. Ante la experticia de la profesién médica (con sus tecnicismos, estimas sociales) los miembros del
CAP antepusieron la experticia dela abogacia, con sus respectivas jergas técnicas y reconocimientos sociales
que, si bien son diferentes a las de los médicos en contenido, no lo son en las formas. Guardan el prestigio
de las profesiones y como tales el monopolio sobre algunos saberes muy especializados, al menos “en teoria”
inalcanzables para el resto de los legos, no especialistas.

La construccion de confianza con sus representados, otros enfermos y pacientes individuales y agrupados
en asociaciones, también operd como un elemento central para fortalecer su identidad y su credibilidad
en las redes de experticia construidas por ellos. El CAP tiene la condicién particular de ser un espacio de
interseccién entre los enfermos, sus asociaciones y el Estado. Sus miembros asumen dichos roles teniendo al
mismo tiempo los intereses de los primeros y el distanciamiento requerido en tanto representante, miembro
del CAP. En calidad de intermediarios entre los enfermos, los funcionarios del organismo (el Estado), las
ONG, los médicos, las instituciones de atencidn, las obras sociales y prepagas, pero también en calidad de
enfermos y pacientes, han logrado mezclar su experiencia y conocimiento personal de los padecimientos
de la enfermedad, los cambios en los estilos de vida, las actitudes ambivalentes ante los tratamientos pre y
postrasplantes, con los saberes técnicos, burocraticos y de gestion institucional aprendidos en el ejercicio del
rol de miembro del CAP. En definitiva, su credibilidad se basa en que ellos cuentan con la ventaja de hablar
los lenguajes vivenciales e intimos de las enfermedades, los de tipo asociativo y los regulatorios estatales. Han
ido adquiriendo estas tres identidades (pacientes-enfermos, representantes miembros del Estado, miembros
de ONG) bajo 16gicas de hibridacién de conocimientos experienciales, asociativos y técnicos como el que
manejan las ONG y de tipo burocrético y regulatorio estatal. Hacen de intérpretes y traductores de estos
tres mundos (aunque muchos de ellos insisten en saber separarlos bien, interviniendo “personalmente” o
hablando “en nombre de la ONG” dentro del CAP) y se vuelven “puntos de pasaje obligado” a la hora de
gestionar sobre trasplantes en el pais y con capacidades para movilizar redes de experticia al servicio de sus
intereses.

CONSIDERACIONES FINALES

A lo largo de este articulo, se ha intentado pensar el crecimiento y el accionar del espacio de representacién
y participacién de los pacientes trasplantados y enfermos en espera de un trasplante, el CAP del INCUCAI,
como un proceso que se inserta en una dindmica més general de la ciencia y la medicina contemporaneas en
la cual sus pricticas se ven interpeladas por ptiblicos no especialistas como los enfermos, quienes comienzan
ast a debilitar los limites tradicionales que existian entre ciencia, medicina y sociedad (Gieryn, 1983; Epstein,
1995).

En el marco de estos procesos més generales, el analisis del espacio del CAP se centrd en sus modos
de construccién de identidad, en sus multiples dimensiones (cognitiva, cultural, politica, institucional,
asociativa, experiencial), los proceso de hibridacién de conocimientos puestos en juego, las estrategias
defensivas y ofensivas de construccion de redes de experticia (de apropiacién de experticias, de uso de
estima profesional) y las apuestas de adquisicién de competencias culturales y de representacion politica
(Epstein, 1995). Asi, los miembros de las ONG representantes de pacientes e integrantes del CAP lograron
construir identidad institucional a través de su membrecia en el consejo dentro del INCUCALI e identidad
politica a través de la ley disenada. Ambas identidades se asentaron en el aprendizaje técnico-médico, juridico
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y burocritico de cuestiones ligadas a la prictica de trasplantes tales como las condiciones de ingreso y
confeccién de la lista de espera, tests de histocompatibilidad, dosis y tipo de drogas inmunosupresoras,
estudios médicos pretrasplante, procedimientos para iniciar operativos, infraestructuras médicas, derechos
de pacientes, vias de reclamo ante obras sociales o prepagas, presentacion de amparos, entre los més relevantes.
La movilizacién politica de estos conocimientos condujo en parte al diseno de la Ley 26.982, que trata su
situacion particular, diferente a la figura del discapacitado.

Asimismo, a lo largo de diez anos supieron transformar su identidad y pertenencia institucional. Dejaron
de ser vistos por los distintos funcionarios del organismo como un grupo de enfermos que se acercaban
mensualmente al INCUCALI a beber café. Se transformaron en miembros de un consejo asesor que supo
proyectar y disefiar una ley para la proteccion integral de la persona trasplantada movilizando relaciones
de recursos politicos, sociales y profesionales (apelando a activar y hacer alianzas con legisladores, médicos
trasplantdlogos, abogados) para direccionar las agendas de las ONG y sostener redes de experticia como
estrategia defensiva ante abusos, incumplimientos o fallas de algun engranaje del sistema. En términos
conceptuales, esto implica poner el énfasis en el analisis de la experticia como parte de una red, de relaciones
de recursos, antes que una propiedad que se tiene y, al mismo tiempo, supone adoptar una perspectiva que
no define 4 priori quiénes son los legos y quiénes los expertos (Arancibia, 2016).

Es interesante notar que la participacién més informada del CAP y su cambio de rol hacia un productor
de hechos politicos se debié en parte al giro que le imprimié el organismo a través de la injerencia del
coordinador de comunicacién y también a la impronta personal que le dio la nueva gestién de la secretaria
del consejo, activa en el mismo periodo y con grandes afinidades con aquél. A través de estas nuevas gestiones,
el INCUCALI se quitd presiones y amplié los interlocutores del CAP, el cual a partir de entonces empezd a
mirar e interactuar con otros actores del sistema. Asimismo, en esta evolucién del consejo por la cual dejé de
ser un conjunto de miembros de ONG vy se fue convirtiendo en un consejo asesor de un organismo estatal
como el INCUCAL se fueron transformando identidades més de tipo combativas o de protestas (propias de
las ONG) hacia otras mas de tipo propositivas (como las que se esperan existan en un consejo asesor). No
obstante, por momentos en el CAP persiste esa identidad de origen (ser miembros pacientes de ONG que
interpelan al Estado) en algunos participantes y se generen ciertos roces con quienes reclaman un desempeno
mds de tipo institucional, propio de un miembro de un consejo asesor del Estado.

ANALISIS PROSPECTIVO

Este articulo ha dado cuenta de un caso de democratizaciéon de la ciencia y de participacion publica en el
campo biomédico en un pais latinoamericano, contexto regional donde estos procesos en muchos casos se
encuentran en ciernes. En el marco de una creciente apropiacién del conocimiento cientifico y tecnolégico
por parte de la sociedad y de aumento de la incertidumbre, la ambivalencia y la desconfianza social hacia la
ciencia y la tecnologia, la relacidon entre expertos y legos es central para comprender estos procesos y para
disenar escenarios de interaccién diferentes, tanto en el plano de los hacedores de politicas publicas como en
el de organizaciones de la sociedad civil y de las instituciones cientificas.

La centralidad otorgada a las habilidades y conocimientos movilizados por los pacientes trasplantados,
en alianza con funcionarios del INCUCALI, pretende contribuir al cuestionamiento del enfoque tradicional
con el que se comenzé a postular la necesidad de atender, tanto fictica como normativamente, a la relaciéon
experto-lego. Dicho enfoque, presente muchas veces en abordajes analiticos como en propuestas de politicas,
se ha centrado en un modelo de relacién asimétrica y lineal basado en la concepcién de la ausencia de
formacién cientifica del publico (o déficit cognitivo), y que justificé la necesidad de politicas (publicas y
corporativas) y de capacitarlo no sélo a través de las estructuras educacionales, sino fundamentalmente a
través de lo que se denominé popularizacién de la ciencia y la tecnologia. Los escasos logros alcanzados
mediante tales acciones han llevado a replanteos de orientaciones de politicas y de abordajes conceptuales en
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torno al cardcter lego del conocimiento, que intentan repensarlo en términos de todo lo que tiene (y no con
base en lo que le falta) en calidad de conocimiento local, por experiencia y tradicién e indagando en todos
los procesos de apropiacion, resignificacién y traduccién que en general hacen de los conocimientos expertos
disponibles.

Este caso creemos que suma evidencia académica en este sentido, y aporta tanto para la discusiéon
conceptual como para el disefio de politicas y de dispositivos organizacionales tendientes a incluir a los
diferentes publicos (usuarios, pacientes, ciudadanos, campesinos, pequenios productores) en procesos de
disefo, implementacién y toma de decision en torno a la ciencia y la tecnologia, en cardcter de agentes
con saberes y puntos de vista con legitimos y variados sentidos que deben tomarse en consideracién en la
interaccién con los conocimientos €XPErtos.

REFERENCIAS

Arancibia, F. (2016). Rethinking activism and expertise within environmental health conflicts. Sociology Compass,

10(6), 477-490.

Bucchi, M. y Neresini, F. (2008). Science and public participation. The Handbook of Science and Technology Studies
(third edition). Cambridge: The Mit Press.

Callon, M. y Rabeharisoa, V. (1999). Le Pouvoir des Malades, '’AFM et la Recherche. Paris: PEM

Callon, M., Lascoumes, P. y Barthe, Y. (2001). Acting in an uncertain world. An essay on technical democracy.
Cambridge: The Mit Press.

Collins, H. y Evans, R. (2002). The third wave of science studies: Studies of expertise and experience. Social Studies
of Science, 32(2), 235-296.

Cozzens, S. (1990). Autonomy and power in science, en S. Cozzens y Gieryn (eds), Theories of science in society (pp.
164-84). Bloomington: University Press.

CRESI (Central de Reportes y Estadisticas del SINTRA). Disponible en http://www.incucai.gov.ar/

Epstein, S. (1995). The construction of Lay Expertise: AIDS Activism and the Forging of Credibility in the Reform
of Clinical Trials. Science, Technology & Human Values, 20(4), 408-437.

Flérez Medina, A. (2012). Sin donante no hay trasplante. Una mirada al trasplante desde la reciprocidad (tesis de
licenciatura). Buenos Aires: UNSAM.

Fox, R. y Swazey, J. (2009). The Courage to Fail. A Social View of Organ Transplants and Dialysis. New Brunswick:

Transactions Publishers.
Funtowicz, S.y Ravetz, J. (1993). Science for the post normal age. Futures, 25 (7), 739-755.

Gibbons, M., Limoges, C. Nowotny, H., Schwartzman, S. Scott, P. y Trow, M. (1997). La nueva produccién de
conocimientos cientificos. La dindmica de la ciencia y la investigacion en las sociedades contempordneas. Barcelona:
Ediciones Pomares-Corredor.

Giddens, A. (1993). Las consecuencias de la modernidad. Madrid: Alianza.

Gieryn, T. (1983). Boundary work and the demarcation of science from non-science: Strains and interest in
professional ideologies of scientists. American Sociological Review, 48, 781-95.

Informe de gestién del INCUCAI (2003-2015). Instituto Nacional Central Unico Coordinador de Ablacién e
Implante.

Jasanoft, S. (1990). The fifth branch: science advisers as policymakers. Cambridge: University Press.

Lafuente, A. y Alonso, A. (2011). Ciencia expandida, naturaleza comiin y saber profano. Buenos Aires: Universidad
Nacional de Quilmes.

Lederer, S. (2008). Flesh and blood. Organ transplantation and blood transfusion in twentieth-century America. Oxford:
Oxford University Press.

Lock, M. (2002). Twice dead. Organ transplants and the reinvention of death.


http://www.incucai.gov.ar/

Lucia ANA ROMERO. EL ACTIVISMO DE LOS PACIENTES TRASPLANTADOS EN LA ARGENTINA

Léwy, L. (1987). Choix scientifiques et choix éthiques dans le traitement de la maladie rénale terminale. Information

sur les Sciences Sociales. Londres: Sage.

Novas, C. (2006). The Political Economy of Hope: Patients’s Organizationes, Science and Biovalue. BioSocieties, 1,
289-305.

Pecheny, M., Manzelli, H. y Jones, D. (2012). Vida cotidiana con VIH SIDA y/o Hepatitis C. Diagndstico,
tratamiento y proceso de expertizacion. Serie Seminarios Salud y Politica Piblica. Buenos Aires: CEDES.

Pestre, D. (2005). Ciencia, dinero y politica. Buenos Aires: Nueva Vision.
Reglamento interno del Consejo Asesor de Pacientes del INCUCAL Decreto 512/95, Acta 09/2007.

Romero, L. (2016). Entre pipetas, bisturies y pacientes. La investigacion clinica en la Argentina: la tradicion Lanari.
Buenos Aires: Biblos.
Shapin, S.y Schaffer, S. (2005). E/ Leviathan y la bomba de vacio. Buenos Aires: Universidad Nacional de Quilmes.

Vessuri, H. (2004). La hibridacién del conocimiento. La tecnociencia y los conocimientos locales a la busqueda del
desarrollo sustentable. Convergencia, 11(35),171-191.

NoTaAs

[1] Véase CRESI: http://www.incucai.gov.ar/
[2] Asimismo, Funtowicz y Ravetz (1993) establecen que los asuntos que involucran riesgos ambientales y de salud son

—_

tipicamente aquellos en los cuales los hechos son inciertos, los valores se encuentran en disputa y las decisiones son
urgentes, propio de lo que llaman ciencia posnormal, siendo imposible separar los hechos de los compromisos valorativos
que sostienen su produccién. Lo anterior es motivo por el cual este tipo de ciencia posnormal requerirfa de comunidades
de pares extendidas de afectados, ya no por una razén de benevolencia sino de control de calidad y legitimidad. En
términos de Collins y Evans (2002), el “problema de la legitimidad” se convirtié en el “problema de la extensién”. Se
disolvieron las fronteras entre ciencia y sociedad e involucraron nuevos publicos en los procesos de validacidn téenica.
Gibbons ez al. (1997) tienen otro aporte contemporineo a las miradas que han proclamado la crisis de la ciencia
disciplinar, auténomay relativamente desligada de los presiones, demandas y apoyos de la sociedad, con el advenimiento
de su denominado Modo 2, mientras que enfoques histéricos como los de Shapin y Schaffer (2005) y Pestre (2005) han
reivindicado desde siempre las tesis no demarcacionistas en relacion con la ciencia.

Los sistemas expertos son definidos como sistemas de logros técnicos o de experiencia profesional que organizan grandes
dreas del entorno material y social respecto de los cuales los sujetos legos no tienen conocimiento, pero en donde
depositan su confianza por la autenticidad del conocimiento experto que aplican (Giddens, 1993).

El concepto de muerte cerebral y su institucionalizacién surgieron en el marco de las problematicas planteadas por los
trasplantes de érganos, tal como las controversias desatadas a la hora de decidir en qué momento un paciente asistido
mecdnicamente estd muerto (Lederer, 2008). Desde fines de 1960 el criterio de muerte cerebral ha ido ganando espacio
de manera progresiva en el mundo médico ante el criterio cardiopulmonar (Fox y Swazey, 2009), en el marco de la
existencia de diferentes determinantes culturales a la hora de definir la muerte y de los procesos de aceptacion social de
los trasplantes de 6rganos en el mundo occidental (Estados Unidos) y oriental (Japén) (Lock, 2002).

Los otros posibles donantes son los llamados vive relacionado, familiares consanguineos o relacionados en primer grado,
o vivo consentido, aquel donante no familiar que acepta donar a una persona en particular por vinculos ajenos a los
parentales. Ultimamente, se han verificado también donantes cruzados, donde alguien dona un érgano a una persona,
cuyo familiar o persona cercana dona a su vez al familiar o conocido del primer donante.

INFORMACION ADICIONAL

-: Una versién preliminar de este trabajo se present6 en el IT Congreso Argentino de Estudios Sociales de
Ciencia y Tecnologia CAESCYT, desarrollado entre el 30 de noviembre y el 2 de diciembre de 2016

ENLACE ALTERNATIVO
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