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ESTIGMA ESTRUCTURAL, ADHERENCIA AL TRATAMIENTO
ANTIRRETROVIRAL Y CULTURA ORGANIZACIONAL
DE CUIDADOS EN LA ATENCION HOSPITALARIA
EN VIH Y SIDA EN GUAYAQUIL, ECUADOR

Rubén Mufioz Martinez*

RESUMEN. Se presentan los resultados de una investigacion etno-
grafica sobre la incidencia del estigma estructural y la violencia
institucional hacia las personas via positivas en la desadherencia
al tratamiento antirretroviral de lo usuarios/as de un hospital
especializado en la atenciéon a esta infeccion en Guayaquil,
Ecuador; desde el analisis de su articulacion con tres dimen-
siones de la cultura organizacional de cuidados existente en el
mismo: a) El primer nivel de atencién y la masificacion del hos-
pital, b) la carencia de medicamentos antirretrovirales y pruebas
cp4 y Carga Viral y las representaciones sociales y praxis, en
este sentido, de los usuarios/as y médicos/as, y ¢) la implicacion
de la sociedad civil, las areas no médicas y la participacion del
paciente en dicha cultura.
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STRUCTURAL STIGMA, ADHERENCE TO ANTIRETROVIRAL
TREATMENT AND ORGANIZATIONAL CULTURE OF CARE
IN HOSPITAL CARE IN HIV AND AIDS IN GUAYAQUIL, ECUADOR

AssTraCT. In this article, I present the results of an ethnographic
study related to the impact of structural stigma and institution-
al violence, toward HIV positive people, in non-adherence to
antiretroviral treatment for patients in a hospital specialized
in medical care to this infection in Guayaquil, Ecuador; from
the analysis of health care organizational culture within three
dimensions: a) the primary care and overcrowded hospital
attention, b) the lack of arvs, cp4 and viral load tests and the
Social Representations and Praxis, related with this, of patients
and doctors, and ¢) the involvement of civil society, non-medi-
cal areas and patient engagement in that culture.

Key worps. Hiv and Aps, adherence to antiretroviral treatment,
structural stigma, institutional violence, health care organiza-
tional culture.

En este articulo se exploran las formas de operar que el estigma es-
tructural y la violencia institucional tienen en la falta de adherencia al
tratamiento antirretroviral (en adelante Tar) de las personas que viven
con vi' (en adelante pvvs) usuarias de un hospital especializado que
atiende esta infeccion, de Guayaquil, Ecuador; desde el analisis de su
articulacion con ciertas dimensiones de la cultura organizacional de
cuidados (en adelante coc) practicada por el nosocomio. Para ello se
exponen y discuten los resultados de una investigacion cualitativa en-
marcada en la antropologia médica critica y de caracter aplicado, que
se llevo a cabo en 2014-2015 en Guayaquil con el financiamiento del
programa Prometeo (Senescyt, Ecuador).?

1 Se definen estos términos mas adelante.

2 Agradezco a este programa y al departamento de Sociologia y Estudios de Género,
especialmente a Cristina Vega, de la Facultad Latinoamericana de Ciencias Sociales
(FLACsO, Ecuador) su apoyo para realizarla.
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EsTigmA ESTRUCTURAL, ADHERENCIA AL TRATAMIENTO ANTIRRETROVIRAL

El marco referencial de la epidemiologia dominante ha enfatizado
en ciertos usos de la cultura, los estilos de vida (Coreil, Levin y Gartly,
1985) y los, denominados por ella, grupos de riesgo de la pvvs como
gramatica explicativa, de tipo colectivo e individual, de la etiologia,
prevalencia y busqueda de atencion del vin, dejando de lado las di-
mensiones estructurales, sociales y politicas relativas a la desigualdad
social. En este articulo se dimensiona la cultura como un elemento
hegemonico, fundacional y operativo, de la institucion de salud y sus
actores, que impacta desde el estigma estructural y la violencia institu-
cional en la adherencia al TAR a partir de la relacion terapeuta/paciente/
institucion. A su vez se dilucida el punto de vista del actor, determi-
nado por estas condiciones sociales y de significado estructurales, en
forma de praxis y representaciones sociales en dicha relacion. Desde
la influencia del estigma estructural y la violencia institucional en la
adherencia al tratamiento antirretroviral como eje analitico principal,
abordamos tres dimensiones: a) La relacion del usuario con el primer
nivel de atencion y la masificacion del hospital objeto de estudio, b)
la carencia de medicamentos antirretrovirales y pruebas cp4 y Carga
Viral® y las representaciones sociales y praxis, en este sentido, de los/
las usuarios y médicos/as de dicho hospital, y ¢) la implicacion de la
sociedad civil, las areas no médicas y la participacion del paciente en
la coc del mismo.

ANTECEDENTES Y JUSTIFICACION

Tres han sido las reducciones que se han llevado a cabo en el abordaje
dominante de la epidemia del vin desde la academia y la generacion y
ejecucion de politicas de salud publica a partir de los afos 80: la sobre-
determinacion cultural (Fassin, 2000), la psicologizacion y la biomedica-
lizacion (Arrivillaga, 2011). Las tres han coadyuvado en la produccion,
desde un marco epidemioldgico dominante en el analisis de la etiologia

3 El cD4 es un test sobre el sistema inmunologico y la Carga Viral sobre la cantidad de
virus presente en la sangre.
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y prevalencia del vin, de una “gramdtica segregadora™ y despolitizada
basada en las geografias de la epidemia y las practicas culturales de las
pvvs desde una vision universalista y culturalmente sobredeterminada,
reproduciendo el racismo; los llamados grupos de riesgo, favoreciendo
la discriminacion por identidad sexo-genérica u orientacion sexual
(entre otras); e “individualizante”, centrandose en los estilos de vida
y en la responsabilidad de la pvvs sobre su infortunio a través de ejes,
y categorias, de analisis de corte psicosocial que explican el proceso
salud/enfermedad/atencion-prevencion-control (s/e/a-p-c).

En Latinoamérica, la mayor parte de las investigaciones que se han
realizado sobre la falta de adherencia al Tar han adoptado el marco
explicativo psicosocial y biomédico (ibidem). En este contexto, son es-
casos los estudios que han abordado la influencia de las culturas orga-
nizacionales de las clinicas de atencion al vin, en la falta de adherencia
al TAR de personas viviendo con via (en México, Muiioz, 2014a). Otros
trabajos puntuales han explorado algunos aspectos sociales relaciona-
dos con la falta de adherencia al TAR, como es el caso de Arrivillaga,
Ross, Useche et al. (2011) en el contexto colombiano de mujeres con
viH desde la consideracion de la estratificacion socioeconémica. O el
impacto de las representaciones sociales y praxis de los médicos/as con
pacientes mestizos e indigenas (Mufoz, 2014b). En el ambito, mas
general de la discriminacion en la atencion en salud a pvvs, existen di-
versas investigaciones en el continente (por ejemplo, en México, Infante
et al. 2006). En el contexto de Ecuador no hay actualmente estudios
de corte sociocultural de este tipo, ni con respecto a la mediacion del
estigma y la discriminacion de la pvvs en la atencion médica o el Tar.”

4 Por gramdtica segregadora me refiero a las estructuras clasificatorias socialmente
compartidas a través, en este caso, de narrativas instituidas con caracter universal y
cientificamente fundado, o no, con el objetivo o efecto de separar, estigmatizar y aislar
socialmente, desde el discurso que producen, a ciertas personas y colectivos por: a)
su identidad, compartiendo caracteristicas de las gramaticas de la alteridad/identidad
(Bauman, 2004), sexogenérica, cultural o su orientacion sexual, b) especificidades
adscritas al individuo como practicas (sexuales, uso de drogas..) o estatus sociales
(estado civil, estrato socioeconémico y profesion). La gramdtica segregadora comprende
al racismo, sexismo y homofobia epistémica, ampliandose a estos otros usos y actores.
5 Desde un enfoque psicosocial cabe mencionar el estudio de Garcia, Andrade, Aspiazu
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Los conceptos tedricos claves en esta investigacion son el estigma
(Goffman, 2006(1963)) y la discriminacion por tener vin (Parker y Ag-
gleton, 2003 y Comaroff, 2007) y pertenecer a sectores de la poblacion
socialmente subalternizados (por su orientacion sexual, clase social,
identidad sexo-genérica); el estigma estructural entendido como una
modalidad de la violencia estructural (Farmer, 2004, y Galtung, 1996)
e institucional; las representaciones sociales, orientadoras de las pra-
xis (Jodelet, 1984); y la cultura organizacional (Peir6, 1990 y Schein,
1992) de cuidados médicos.

Entendemos como estigma estructural al proceso social que, estruc-
turando las relaciones sociales y estructurado por ellas, impacta, en
este caso, en la exclusion al Tar de las personas que viven con via por la
discriminacion relativa a esta condicién de salud, la cual (en términos
de Parker y Aggleton, 2003) reactualiza la diferencia sexo-genérica, de
clase social y de etnia como desigualdad social. En este sentido, es una
forma de violencia estructural al dificultar el acceso a ciertas necesida-
des basicas como la atencion en salud.

La violencia institucional, articulada al estigma estructural, es aquella
ejercida por la institucion y sus representantes de forma directa, por
ejemplo por la falta de antirretrovirales® o la discriminacion de un
profesional que juzga al paciente por el modo de adquisicion del v,
o indirecta, por la disposicion espacial de una consulta que conlleva la
ruptura de la confidencialidad. La adherencia al TAR es el vinculo que
genera el o la usuaria con las recomendaciones de los profesionales de
la salud y que tienen lugar en la relacion terapéutica (oms, 2004). Algu-
nas de las variables biopsicosociales y culturales relacionadas con ella
son las condiciones socioeconomicas del paciente, su capital social, sus

y Gonzales (2012) sobre la calidad de vida de pacientes jovenes no adherentes al Tar en
la region costa de Ecuador. La tesis de maestria de Bustamente (2010) aborda algunas
representaciones sociales de profesionales de la salud y familiares de pvvs, en el contex-
to de Quito, respecto al imaginario de la muerte por sIpA.

6 Considero la falta de antirretrovirales como una modalidad de violencia institucional
y estigma estructural al ejercerse, en este caso, especificamente contra una poblacion
con una condicién de salud determinada y socialmente estigmatizada, que por su
pertenencia a un estrato socioeconémico bajo no puede adquirirlos en el circuito de
venta privada.
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caracteristicas personales (edad, sexo, etc.), los modelos culturales de
la curacion y la enfermedad de este y del personal de salud, el sistema
de cuidados, la calidad de la relacion médico-paciente o, entre otros,
ciertos factores clinicos (Castro, 2005).

La definicion de cultura organizacional de cuidados (coc), en esta
investigacion, parte de la concepcion de que toda institucion es un
reflejo de la sociedad en la que se inscribe y esta articulada, en su fun-
cionamiento y constitucién, con sus procesos sociales y politicos. La
coc de la institucion hospitalaria comprende una serie de dimensiones
socioculturales, simbolicas y materiales en las que las representaciones
sociales, los discursos y las practicas de los actores estan ordenadas, e
institucionalizadas, por las pautas y expectativas de conducta que las
condiciones de la praxis en el campo social ponen en juego (Elias,’
2000(1939) y Bourdieu, 2007).

El campo social, por ejemplo la consulta médica, esta sujeto a la
normativizacion organizativa profesional del encuentro clinico dirigido
a la poblacion mestiza, urbana, de clase media y media/alta y hetero-
sexual,® y a su configuracion desde una concepcion cultural e ideologica
hegemonica biomédica (en términos de Menéndez, 1984) del proceso
s/e/a-p-c. Para ello es importante considerar de manera relacional sus
dimensiones simbolicas y materiales (protocolos, espacios, practicas,
representaciones, etc.), entendiéndolas como procesos sociales interco-
nectados entre si y a la sociedad en la que se inscriben, que conforman
los aspectos fundacionales de dicha coc, y son estructurados por ella.
Su corpus explicativo y operativo en las relaciones sociales instituidas
en torno a la provision de acceso y adherencia al Tar, se enmarca en el
enfoque psicosocial y biomédico de los estilos de vida y grupos de riesgo
con usos discriminatorios de la cultura como sinénimo de la clase so-
cial del usuario.

El hospital A es representativo de ciertas logicas practicas, procesos
y significados sociales del estigma estructural como mediador en el ac-
ceso y disfrute al Tar en Guayaquil por dos razones: es el hospital mas
importante en términos del numero de pvvs atendidos en Ecuador; y

7 Concepto de figuracion social.
8 Representada por los médicos.
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forma parte del Ministerio de Salud Publica, que atiende en un 70%
a personas VIH positivas,” en su mayoria de escasos recursos econo-
micos, considerandose de especialidad y referencia nacional. En este
sentido, se encuentra en un espacio intermedio entre la atencion de
tercer nivel no diferenciada y la segregada por especialidad.'® Existe
una alta tasa de no adherencia al Tar, comparada con otros hospitales
de Guayaquil (Munoz, 2015), en sus usuarios. La participacion de la
sociedad civil en el hospital se lleva a cabo a través de los consejeros
pares y de las charlas de adherencia'! al Tar, realizadas en colaboracion
con el personal médico por la asociacion civil de pvvs mas numerosa
de Ecuador.

PANORAMA EPIDEMIOLOGICO NACIONAL
EN ECUADOR Y REGIONAL EN (GUAYAQUIL

El programa de vin-Sida en Ecuador ha experimentado desde 2008
un incremento de su financiacion nunca antes visto en la historia del
pais, en sintonia con la del sector de salud publico. Desde entonces,
fruto de una mejora en la deteccion y reporte de casos, se ha registrado
un aumento del ntimero de pvvs (41.375 casos acumulados en 2014, *
encontrandose la region de Guayas en primer lugar (58.24x100000
habitantes), asi como un estancamiento del incremento de las defun-
ciones debido principalmente al avance en el acceso al TAR en ciertas
regiones del pais.

9 También atiende casos de chinkungunya, dengue y mordedura de serpiente.

10 Sobre los riesgos de estigmatizacion de la atencion segregada, en el contexto de
Puerto Rico, véase Rivera-Diaz, Varas, Estrada et al., 2012.

11 Esta y otras medidas han sido implementadas en el hospital a raiz del proceso de
acreditacion “Canada”: véase http://www.hagp.gob.ec/index.php/sala-de-prensa/noti-
cias/179-acreditacion-canadiense

12 Con la llegada de Rafael Correa al gobierno y su proyecto de fortalecimiento del
sistema de salud publica a través de los lineamientos del “Plan Nacional para el Buen
Vivir”, véase: http://planbuenvivir.senplades.gob.ec/

* Datos del Ministerio de Salud Publica 2014, obtenido en 2015.
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En el panorama estadistico actual, existe un notable subregistro, a
nivel nacional y regional (ops, 2013), lo cual invita a considerar los da-
tos de la prevalencia con provisionalidad. Las cifras oficiales registran
en Ecuador 13300 personas con TAR y 3546 casos nuevos en 2014.*
De 1984 a 2014 se calcula que 9586 pvvs fallecieron.* A nivel nacio-
nal, la epidemia estda concentrada en grupos de poblacion vulnerable
como los hombres que tienen sexo con hombres (11%), las trabaja-
doras sexuales (3.4%), la poblacion privada de libertad (1.3%) y las
personas transexuales/transgénero (21%).* Por cada mujer hay dos
hombres viviendo con vin.* La tasa de prevalencia en la region costa es
de un 1.13%, considerandose como generalizada (ops, 2013). Segtn el
Programa de vin de Guayas (2013), la mayor prevalencia concentrada
(deteccion y mortalidad) es en edades comprendidas entre los 20 y 44
anos de edad. En cuanto al perfil socioeconémico, en la zona 5 y en la
8,1 las personas que tienen unicamente educacion secundaria son un
68.9%, en el primer caso, y un 62.7% en el segundo. Desempleados
sonun 12.2% y 9.8%, en la zona 5 y 8, respectivamente, y un 15.8%
son amas de casa.

CONTEXTOS DE INVESTIGACION Y SITUACION
DE LA FALTA DE ADHERENCIA AL TAR

La investigacion se llevé a cabo en las clinicas de vin de dos hospitales
del Ministerio de Salud Publica dirigidos a poblacién no asegurada de
Guayaquil, receptoras mayoritarias de usuarios/as en la region costa y
en la ciudad. Aqui nos centraremos en los resultados obtenidos en uno
de ellos. El perfil socioeconomico de su poblacion es principalmente
de recursos econémicos bajos, sin un trabajo estable y bien remunera-
do,"*y viven en barrios desfavorecidos de Guayaquil o de otras ciudades

* Datos del Ministerio de Salud Publica 2014, obtenido en 2015.

13 Zona 5: provincias de los Rios, Santa Elena, Bolivar, Guayas y Galapagos. Zona 8:
Guayaquil y el area conurbada. Guayaquil es la capital de Guayas.

14 Perciben, via trabajos informales, menos del salario minimo interprofesional (354
dolares).
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de esta region. A ello se le suman problematicas, entre otras, como
violencia de género," altas tasas de uso de drogas'® y de prevalencia
de vin," fruto de la vulnerabilidad social experimentada en dichas
situaciones. En la actualidad no existen datos estadisticos sobre la falta
de adherencia al Tar en la region Costa ni en Guayaquil. Me remito a la
recopilada en el hospital en el que se inscribe la investigacion.

Para preservar la confidencialidad de las personas sujeto de estudio,
me referiré al hospital A sin proporcionar nombres ni datos personales.
Dicho hospital,'® segin su Area de Estadistica (2015), tiene un 18% de
pacientes fallecidos, 6046 vivos registrados y 4471 (74%) ingresados
actualmente (junio de 2015) en farmacia (retirando el Tar). 703 (11%)
han abandonado el Tar (con un subregistro de 163 (3%)). Acuden para
deteccion y tratamiento dos hombres por cada mujer. Un 20% tiene
otra residencia distinta a Guayaquil. La alta tasa de abandono del Tar,
y de mortalidad, responde a algunas de las problematicas que, desde el
estigma estructural, aqui abordamos.

METODOLOGIA

La investigacion con las y los actores sociales significativos se efectud
con su consentimiento informado y preservando su anonimato. Esta
basada en la denominada etnografia institucional (Smith, 2005) y
en la teorfa fundamentada (Glasser y Strauss, 1967) que privilegia la
generalizacion analitica o tipologica frente a la estadistica a través del
analisis de tipo cualitativo. El criterio de limitacién en la seleccion de

15 Un 50% de las mujeres entrevistadas mencionaron haberla sufrido, psicolégica o
fisicamente, en algin momento de su vida en pareja.

16 Se documenta el consumo de droga “H”, base de cocaina y heroina, asi como cocai-
na, mariguana y alcohol. Se estima que aproximadamente un 70% de las pvvs atendidos
son, o han sido, usuarios de drogas.

17 Todos los entrevistados conocen casos de viH-Sida en casas aledaiias del barrio (area
de tres cuadras), y un 60% en otros miembros de su familia.

18 Ta clinica de vin del hospital cuenta, desde 2012, con 10 consultas externas de
medicina con especialidades como ginecologia, cardiologia, odontologia, medicina in-
terna, dos consultas de psicologia y consejeria pre y post prueba, y enfermeria general
y para pacientes no adherentes bajo supervision.
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los entrevistados fue el de la saturacion de la informacion obtenida. Se
utilizo el programa de analisis de datos cualitativos ATLAs.ti para generar
categorias estructuradas y analizar la relacion entre categorias “a priori”,
“emergentes”, “nuevas” y “no identificadas”. El analisis se realizé por
medio de un ejercicio de comparacion y triangulacion con los datos
empiricos, categorias obtenidas y temas clave, como el estigma estruc-
tural, para hallar la evidencia.

La muestra poblacional y las entrevistas en profundidad partieron
de pvvs adherentes, no adherentes y con trayectorias mixtas que acuden
a las clinicas referidas; algunos nuevos en el programa del Tar por re-
ciente incorporacion o por derivacion desde clinicas del Seguro Social
(17 personas).

Del total, 47% fueron hombres y 53% mujeres. En los hombres,
un 37.5% reportaron ser hombres que tienen sexo con hombres. Las
edades estan concentradas entre 18 y 39 anos con un 17.6% mayores
de 40. El 58.8% de los entrevistados fueron o son usuarios de alcohol
o drogas (mas de tres veces por semana) al comenzar el tratamiento o
durante el mismo. Respecto a su estado civil, el 64.7% reportd estar
casado o en union libre.

Se entrevistaron también a diez familiares de las pvvs, acompa-
nantes a charlas de adherencia, consultas o al Tar. El vinculo de pa-
rentesco es: parejas (20%), hijos/as (20%), madres (30%), hermanas
(20%), primas (10%), con una mayor proporcion de mujeres (70%)
que de hombres (30%) debido a la feminizacion del acompanamien-
to. Se abordaron casos en una misma familia desde algunos de sus
miembros y el personal de salud. Se entrevisté a nueve médicos/as
tratantes y uno de urgencias, asi como 16 profesionales del area psi-
cosocial, de farmacia, trabajo social y miembros del medio asociativo
(tres consejeros pares, dos responsables de grupos de ayuda mutua y
un psicologo). Seis coordinadores del programa de vin, a nivel nacio-
nal y regional, y de ambos hospitales. Hablamos de 59 entrevistas en
profundidad grabadas en audio y con una duracion aproximada de
una hora y media cada una.

Durante dos meses (entre febrero-junio, 2015) y en cada hospital,
se practico la observacion participante con las areas de consejerias
pre-posprueba y de adherencia, urgencias, psicologia, farmacia, grupos
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de adherencia y salas de espera, asi como dos visitas a centros de salud
del primer nivel.

Entre las limitaciones metodologicas, cabe destacar haber sido
confundido con médicos y autocensura del informante durante las
entrevistas, ademas de dinamicas y espacios del medio hospitalario
que condicionaban el desarrollo de algunos encuentros con los actores
entrevistados.

RESULTADOS

Factores socioculturales que impactan en la falta de adherencia al TAR

Desde el marco del analisis socioantropologico adoptado en la inves-
tigacion, se documentaron tres tipos de factores: econdmicos, sociales
y culturales. Entre los primeros, los usuarios deben realizar largos,
y costosos, viajes para llegar al hospital. A su vez, la discriminacion
por tener vin dificulta los permisos laborales y acceder a un trabajo.
Sobre los segundos, las relaciones sociales mediadas por el estigma al
tener viH, profundizan la limitacion del capital social de la pvvs o su
familia, dificultando el acceso o toma del tratamiento (Munioz, 2015).
Y los culturales hablan de aspectos relativos a la coc del hospital:** a)
la debilidad del primer nivel de atencion que lleva a que los pacientes
acudan unicamente al hospital o dejen de hacerlo, lo cual incluye la
practica ausencia de visitas de reenganche a los no adherentes desde
este nivel (y el hospital); b) la mediacion del estigma por vivir con
viH, aledana a la discriminacion relativa al género, la clase social y la
orientacion sexual en la relacion con las instituciones de salud, en con-
creto en el encuentro médico/paciente/institucion alrededor del Tar; ¢)
el desabasto de medicamentos antirretrovirales y cp4 y Carga Viral,*
y su articulacion con el aspecto anterior en forma de representaciones

19 También se documentaron otros aspectos culturales externos al sistema de salud,
como los pastores evangélicos que prohiben la toma de antirretrovirales.

20 En diversos hospitales del Ministerio de Salud Publica y el Instituto Ecuatoriano de
la Seguridad Social.

Andamios

321



322

RUBEN MUNOZ MARTINEZ

sociales y estrategias practicas de médicos y usuarios; y d) La ausencia
de la participacion y gestion colectiva de los/las pacientes en su proceso
s/e/a-p-c en el hospital a través de grupos de ayuda mutua’ e interven-
cion en las charlas de adherencia gestionadas por la sociedad civil. Y
la falta de vinculacion de la areas no médicas con las biomédicas y su
exclusion de la reuniones clinicas multidisciplinarias.

Determinantes culturales del primer y el tercer nivel de atencion

Los origenes del hospital A se remontan a 1946, cuando albergé a pa-
cientes con lepra y fiebre tifoidea. El hospital actualmente es asociado
por la poblacion de Guayaquil con la atencion médica a personas sero-
positivas. Acudir a este hospital como acompanante o usuario/a conlle-
va, en un contexto de alta estigmatizacion (Muiioz, 2015), la sospecha
de tener vin y las consecuencias derivadas en términos de discrimi-
nacion. Esto adquiere unas connotaciones especiales en los barrios de
Guayaquil, de alta prevalencia de vin, de los que proceden la mayoria
de las y los pacientes, con respecto a las praxis de acompanamiento en
el Tar de los miembros de las familias, abandono en urgencias y miedo
a ser reconocido en el hospital (ibidem.).

Alla donde yo vivo hay harta gente infectada. Si cuentan otras
personas que me han visto (..) la mayoria de la gente donde no-
sotros vivimos si saben que él tiene, siempre es comentario pero
como nunca lo ven a él aqui en el hospital solo cuando tiene cita
médica y la que acude al hospital siempre soy yo (...) hay un
comentario de que era yo la que tenia viz, a mi esposo lo dijeron,
que tu esposa tiene vt (...) no hay que dar explicaciones (Her-
mana de usuario, K.)

La discriminacion y el estigma generalizado que viven las personas con
viH en Guayaquil, en contextos diversos como el laboral o barrial, se

21 Sobre los grupos de ayuda mutua, véase Bonet et al. (1994)
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refuerza con un juicio moral, de las familias y las y los médicos, sobre
el modo de transmision, la orientacion sexual, la identidad sexo-gené-
rica y, entre otras, la profesion de la pvvs. Pese a existir una prevalencia
generalizada en la ciudad y region, desde el marco explicativo del
llamado grupo de riesgo se consideran susceptibles de contraer el vin
a un hombre que tiene sexo con hombres, a una persona transexual
0 a una trabajadora sexual (Munoz, 2015). El estigma estructural y
la discriminacion existente en este contexto de estudio opera incluso
bajo la forma de un modelo explicativo no biomédico (comer en un
mismo plato) o la sospecha de un accidente ocupacional con las y los
profesionales de la salud que atienden el vis, a nivel de la produccion
de su subjetividad y en su relaciones sociales objetivas en la familia o
el trabajo.

Al principio mis familiares cuando yo iba a las casas de ellos en
una fiesta me miraban —con esas manos que coge a esos pa-
cientes va a coger (la comida)... Y yo lo percibia. Y seguramente
de ese plato no cogieron ellos porque obviamente yo me fui y lo
botaron. Y era mi familia, y fijate que toditos son universitarios
y son profesionales. Y no eran ningunos ignorantes (....) yo me
queria alquilar un consultorio y entonces conoci a un fulano, y
le digo ;quiero alquilar el consultorio?—jAh!, cémo no doctor,
encantado, pero fabuloso, tenia el edificio vacio. Entonces le digo,
si, yo soy meédico, veo pacientes con SIDA —jah!, ya, cOmo no,
tengo que consultarlo. Y cual fue la respuesta, —mire doctor,
lamentablemente no le puedo alquilar el consultorio porque he
hablado con mi abogado y me ha aconsejado que no, porque
aqui usted tiene el tacho de la basura, y usted va a manejarse con
el paciente...—, y no me alquilo el consultorio. La discrimina-
cion llega a los médicos también. (Médico 1)

El estigma estructural, presente en diversos sectores de la poblacion de
Guayaquil y con consecuencias diferenciadas en términos de la posi-
cion que se ocupa en la estructura social, media el acceso de las pvvs al
TAR. Uno de los casos documentados es la dificultad de pedir permisos
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en el trabajo* para ir a las consultas y el miedo a ser despedido por
las pruebas de vin que, siendo ilegales,” se realizan con impunidad en
muchas empresas (Munioz, 2015). En otros casos, los usuarios dejan
de trabajar, quedando vinculados al hospital A por temor a estar en el
hospital del Instituto Ecuatoriano de la Seguridad Social (iess) y desde
alli ser visibilizados en su trabajo:** “Por el miedo a que sepan en el
trabajo, mucha gente inclusive deja de trabajar para poder gozar del
Ministerio de Salud porque, si no, obligatoriamente tienen que pasar al
1Ess” (médico 2).

El Primer nivel: ;Por qué los pacientes no acuden?

Los médicos hemos recibido mucha presion durante todos
estos anos y ahora estamos un poquito mas sueltos, pero el
hecho de que los pacientes no busquen estos otros sitios y que
toda la atencién se concentre aca es terrible (Médico 3). Faltan
mas médicos, faltan mas profesionales, mas oferta para poder
atender. El médico se satura con tantas consultas en el dia, o,
el mismo paciente que es necio, que se le explica y abandona
(Médico 2).

El programa mais*’ es una politica publica que busca desarrollar el
primer nivel de atencion en salud, haciendo hincapié en la medicina
preventiva frente a la curativa y “hospitalocéntrica”. Para el fortaleci-
miento de la deteccion, seguimiento y adherencia de las pvvs al Tar,
en la actualidad el mais encuentra algunas dificultades notables que,

22 Trabajo con frecuencia de tipo irregular, no dado de alta en el 1Ess.

23 Consultese Acuerdo 00398 del Ministerio de Trabajo: http:/www.trabajo.gob.ec/wp-
content/uploads/downloads/2012/12/Acuerdo-Ministerial-398-vin-sa.pdf

24 Algunos usuarios mencionan, a su vez, que por las experiencias negativas con la
frecuente rotura de stock del TAR en el Ess, este sistema publico esta dirigido, a través
de la afiliacion, a los trabajadores sin relacion de dependencia o dependientes (con
empleador) residentes en Ecuador.

25 Modelo de Atencion Integral de Salud: http://www.salud.gob.ec/wp-content/
uploads/2012/10/Modelo-de-Atencio%CC%81n-Integral-de-Saludu-mars. pdf
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ademas, se reflejan en la relacion médico/paciente/institucion en el
hospital A por medio de su masificacion.*

Las actuales caracteristicas de la atencion del vin en el primer nivel
de atencion y el estigma y la discriminacion asociados con su transmi-
sion impactan en la relacion del usuario con el mismo. Muchos usua-
rios y usuarias entrevistadas relatan no querer acudir por la ruptura de
confidencialidad existente, de forma intencional por los profesionales
de la salud y debida a la disposicion del espacio de la consulta, y el
miedo a que sus vecinos/as conozcan su seroprevalencia y puedan
discriminarlos.

Porque escuchan que yo cai enferma y ya —ha de tener eso—
como mi esposo estuvo internado, bien mal, el comentario se
regd... que tenia esa enfermedad (...) la vecina tiene una herma-
na y ella fue a la consulta de un doctor y se lo comento el doctor
(...) yo me moleste con ese doctor y ese doctor también se lo dijo
a una de mis hermanas, sin preguntarme a mi nada (...) era mi
médico y yo me molesté con él (Usuaria A).

Como pude observar en mis visitas y en las entrevistas a las y los usua-
rios, la disposicion espacial en el primer nivel, compartiendo en un
mismo espacio dos consultorios médicos, se suma a la poca confianza
de la pvvs en el respeto a la confidencialidad. A ello se le anade la falta
de competencias sobre el vin y el Tar de los médicos/as del primer
nivel, en contraste con la percepcion del usuario?” de una atencion
especializada y de calidad técnica en el hospital A:

26 Se acorta el tiempo de la consulta y por ende su calidad. Se alargan las esperas
para la misma e incrementan sus consecuencias (entre otras las represalias del em-
pleador, a la pvvS, por exceder el tiempo del permiso laboral). Se espacian las citas de
seguimiento, se ralentiza el registro del historial clinico, los médicos no cuentan con
administrativos para ello y el facultativo siente presion y descontento por el deterioro
de sus condiciones laborales y el usuario por la calidad del servicio.

27 La mayoria de los entrevistados mencionaron estar satisfechos con los conocimientos
técnicos de los médicos tratantes del hospital.
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Tienen (en el primer nivel) un desconocimiento absoluto porque
piensan que solamente el tratamiento retroviral es la panacea,
cuando no es asi. Primero hay que combatir la enfermedad opor-
tunista y una vez que se trate la oportunista, que es la que esta
matando al paciente, dar el retroviral. (Médico 4)

Pese a existir una descentralizacion del TAR, es manifiesta la dificultad
en la llegada de los medicamentos a las clinicas de las localidades del
usuario/a. “Todavia no hay el traspaso para alla, he pedido el cambio
pero no me dan. Me dijeron alld en Santa Elena, pero me indicaron
que no hay carro para que llegaran los medicamentos alla” (Usuaria,
2015). A su vez, el rechazo y la discriminacion vividas en espacios de
atencion como las urgencias o cirugias de hospitales de tercer nivel, en
Guayaquil, coadyuva en la concentracion de atencion en el hospital A
provocando, entre otras cosas, su masificacion y los problemas que de
ella se derivan.

Habia un muchacho joven que tenia un problema cardiovascular
fuerte y necesitaba un cirujano cardiovascular. ;Donde se con-
sigue un cirujano cardiovascular? En el (hospital B). Como el
muchacho tenfa v, el cirujano cardiovascular de alla le dijo:
“mira, ta eres VIH, asi que anda a que te atiendan en el hospital
A28 (..) Aqui ya hemos visto varios casos asi. (Médico 3)

La consulta externa

La lejania del hospital y los escasos recursos econdmicos para costear
el viaje, dificulta el acceso de las pvvs a la atencion especializada en las
consultas externas u otros servicios como las urgencias. Movidos por
los problemas en el primer nivel mencionados, algunas personas viajan
desde sus barrios en la periferia de Guayaquil, otros municipios de la
region o provincias del pais a varias horas de distancia del hospital.

28 No hay cirujanos cardiovasculares en este hospital.
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Una vez alli, las esperas previas a la consulta externa en las salas y
pasillos son a menudo largas (entre una y tres horas). Ademas de los
problemas derivados de la ausencia en el trabajo, la exposicion a ser
visto por conocidos produce, segiin mencionan, una fuente de tension.
Al entrar a la consulta externa esta situacién no mejora. Encuentran
un espacio, en la mayor parte de ellas, que consiste en una habitacion
con dos consultorios apenas separados por dos metros. Segin pude
observar, en todas las habitaciones es facil escuchar las conversaciones
que el médico/a y el usuario/a de la otra mesa tienen. Los usuarios y
usuarias encuentran en ello un motivo de desconfianza a la hora de
acudir y aquellos que aceptan dicha situacion lo hacen con resignacion
y esperando, como sucede en alguna ocasion aqui y en las urgencias,*
no tener que compartir el espacio de la consulta con algin vecino o
conocido. La informaciéon que dan al médico esta mediada por este
escenario.

(Los usuarios) dicen que no hay privacidad en la consulta porque
en un consultorio estan dos médicos (...). Les resulta muy dificil
hablar de sus cosas intimas, quizas de alguna lesion corporal-fi-
sica que tenga una parte intima, entonces se callan porque hay
otras personas ahi. (Trabajador social)

Antirretrovirales, cD4, Carga Viral

y el discurso biomédico de la cronificacion

Todos los usuarios/as entrevistados, adherentes y no adherentes, per-
ciben el TAR como la tnica solucion para prolongar su vida en la lucha
contra el vin. El discurso biomédico de la cronificacion (Munoz, 2015)
proporcionado por los médicos/as esta presente en las narrativas de la
mayoria, concibiendo el vin como una infeccién crénica y prefiriéndola
a la “imprevisibilidad y estragos fisicos” de otras enfermedades como la

29 El drea de urgencias adolece del mismo problema al convivir en un mismo espacio
PVVS cOn usuarios no seropositivos en camas colindantes.
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diabetes. Aquellos que llevan mas tiempo viviendo con el vin valoran
las facilidades actuales en el acceso al TR, recordando las dificultades y
muertes de allegados vividas en el pasado. Tres son sus preocupaciones
recurrentes con respecto al Tar en el hospital: los efectos secundarios a
corto y largo plazo y la informacion sobre ellos; la falta del medicamen-
to antirretroviral y el efecto en su adherencia; y la escasez de pruebas
cp4, de Carga Viral y su importancia como indicador vital.

Los usuarios reciben informacion, por parte de la institucion,*
de los efectos secundarios a corto plazo y de su posible evolucion. La
informacion de los posibles efectos para la salud a largo plazo, que
proviene de las consultas a internet o de otros pacientes o amigos, les
lleva en ocasiones a mostrar desconfianza del Tar. “Con internet hoy los
pacientes saben todo. Llegan y te piden un medicamento caro que no se
tiene, o no quieren algunos porque saben que te dejan las piernas flacas
(...) bueno, es uno de los efectos” (Médico 1). Como pude observar, los
médicos y otros profesionales del hospital consideran poco conveniente
informar sobre posibles efectos secundarios a largo plazo (por ejemplo,
el sindrome metabolico) (Acosta et al., 2013), priorizando la “genera-
cion de confianza” ante el Tar. Disponer de informacion y utilizarla, en
el encuentro médico-paciente, es percibido por ellos como una afrenta
al discurso biomédico de la cronificacion y a su praxis clinica.

Hay una gran cantidad de pacientes que vienen a retirar la medi-
cina, tienen una sala de espera, entonces ahi conversan. O mien-
tras estan sentados esperando la consulta tienen esos espacios
para conversar. Y a veces 1no les aconsejan lo mejor, ¢si?, por la
cultura (poca) son muy dados a recetar lo que a un paciente le
paso y creen que a ellos les va a pasar lo mismo (Médico 5).

En este hospital, la rotura de stock de uno o varios de los medicamentos
que componen los esquemas del TAR,” tuvo lugar en cinco ocasiones

30 En las charlas de adherencia, en consejeria y psicologia, y por parte de las y los
médicos.

31 Este es un problema especificamente de este hospital. En otro de los nosocomios en
los que se realiz6 trabajo de campo, del Ministerio de Salud Publica, la rotura de stock
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durante el periodo investigado correspondiente a un afo, con una du-
racion total de dos meses. La falta de antirretrovirales, de uno o varios
de los que componen el TaR, puede provocar resistencia al esquema
habitual, falla virologica y terapéutica (Vélez et al., 2005) al dejar de
tomarlos por la dificultad de acudir al hospital cuando se recibe una
cantidad menor, especialmente en aquellos que viven lejos y tienen
€scasos recursos economicos.

Cuando estaba en el hospital de aca, me falté como un mes, algo
asi. Nos daban como cuatro pastillas (para cuatro dias), hubo un
tiempo que se escased (Usuario J.). Hay pacientes que han dicho:
“Es que yo no tenia plata para venir cada cinco dias y entonces
yo ya no vine”, y no se aparecen hasta después de dos meses
(Trabajador social).

Frente a la ausencia del antirretroviral cuando no se tienen recursos
econdmicos para comprarlos en el mercado legal® o ilegal, una de las
estrategias documentadas es el retraso en el comienzo del TAR, transgre-
diendo la prescripcion médica, aconsejados por otros pacientes para de
esta forma contar con una reserva de medicamentos en caso de rotura
de stock. Otras consisten en la adquisicion gratuita en asociaciones civi-
les que recibieron los antirretrovirales por medio de donaciones.

A veces no hay esa medicina. Hubo un problema ahora, super
serio. Todos los dias yo le pido a dios que nunca pase por eso
porque esa medicina es continua. Si dejamos de tomar esta me-
dicina dos dias, ya nuestro esquema ya no funciona. Yo tengo
una reserva de ocho pastillitas (Usuario C).

es menos frecuente (una vez al afo en el periodo investigado, de tres semanas aproxi-
madamente). Algunas hipotesis relatadas por diversos actores del medio institucional y
asociativo de este hospital son: mala prevision del nimero de pacientes y tardanza para
pedir suministros, problemas con la adquisicion (con la Organizacion Panamericana
de la Salud y el Estado), centralizacion en Quito y corrupcion en la que colaboran
pacientes que acuden a la farmacia sin pasar por consulta médica para su venta.

32 Algunas farmacias puntuales tienen autorizacion para ello.
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En cuanto al cp4 y la Carga Viral, en el momento de la investigacion
existia un desabasto generalizado provocado por su centralizacion para
toda la ciudad en el Instituto de Higiene. Las y los usuarios entrevista-
dos muestran una gran preocupacion por los marcadores reflejados en
ellos y por la frecuente imposibilidad de conocerlos. En muchos casos,
solo disponian de datos con mas de seis meses de antigtiedad.”

La carga viral nos falla mucho, pero mira que no la manejamos
nosotros sino el Instituto de Higiene. ;Por qué tiene que estar el
aparato para hacer los cp4 en el Instituto cuando los pacientes
estan en el hospital de...? (Médico 2). Estan haciendo solamente
el cp4 y con el cp4 la doctora me ha visto que estoy bien, tengo
mis defensas bien altas pero también me interesa a mi la carga
viral, como estoy, pero no estan haciendo nada (Usuario P).

Estrategias de los médicos frente a la ausencia del TAR: el paciente ideal

Frente a una situacion de desabasto del antirretroviral, los médicos dis-
tribuyen el Tar disminuyendo la cantidad de pastillas prescrita, de for-
ma que pueda alcanzar para mas pacientes. Para ello acortan la proxima
visita del paciente a la consulta, que por lo general es cada mes.

Ha habido ocasiones como de cierta escasez. Pero se ha tratado
de que todos los pacientes tengan su medicina. Por ejemplo, si a
un paciente se le da para un mes, ya no se le da para un mes. A
veces hemos llegado a extremos de darles para cinco dias, pero
para que haya para todos (Trabajo social).

Para comenzar el tratamiento se tiene una escala de adherencia previa,
realizada por trabajo social,** con el objetivo de saber si son buenos o
malos adherentes potenciales. Segtin mencionaban dos de los médicos

33 Las pruebas se deben realizar cada 3-4 meses.
34 A través de una encuesta que registra el uso de drogas, alcohol, su situacion familiar,
factores psicologicos (por ejemplo depresion), etc.
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entrevistados y un farmacéutico del hospital, cuando falta el medi-
camento se enfatiza en la priorizacion a los adherentes y potenciales
buenos adherentes que van a comenzar el TAR, frente a aquellos que, se
piensa, no lo seran. Con estos ultimos, el argumento es optimizar los
recursos escasos y que no se hagan resistentes y comiencen cuando
vayan a adherirse. Para ello, ademas de la entrevista previa mencionada,
hay una serie de indicadores del orden moral e ideoldgico relacionados
con la concepcion compartida como marco estructural de significado
en la coc por las y los médicos y otros profesionales de la salud del
hospital,” del paciente ideal: aquel obediente, puntual, con alto cp4 y
baja Carga Viral y que conoce estos indicadores. Asi como préximo a su
identidad sexo-genérica, orientacion sexual (Munoz, 2015), clase social
(definido empiricamente por los participantes por “tener o no cultura”)
y que capitaliza los términos biomédicos.”®

Otros factores como el uso de drogas y el alcohol, articulados con
lo anterior,”” operan como indicadores de la potencial adherencia no
solo farmacologica si no también terapéutica;* de esta forma se solapan
dos criterios, sociales y técnicos, conformando la exclusion/inclusion
en la categoria “paciente ideal”, por un lado, las interacciones negativas
para la adherencia al Tar del consumo de drogas identificadas en prue-
bas analiticas como el cp4 y la Carga Viral, y, por otro, explicando la
esperable o actual falla “farmacologica y terapéutica”, los hipotéticos o
relatados comportamientos psicosociales del paciente respecto al olvido
de las tomas, el abandono o la venta del antirretroviral para el consumo
de drogas. A ello se le suman conductas consideradas como desviadas,
la promiscuidad y el no uso del condon (riesgo de coinfeccion o rein-
feccion), que en el nombre de la adherencia defienden el control de la

35 En consejeria, psicologia, trabajo social, enfermeria, farmacia y en los consejeros
pares que imparten las charlas de adherencia.

36 A la hora de decidir quién recibird los medicamentos, se afiaden a este perfil otras
variables como la edad, prefiriéndose a los pacientes jovenes.

37 Teniendo en cuenta la mencionada alta tasa de usuarios de drogas y que por su
condicién socioeconémica no pueden pagar una rehabilitacion privada ni acceder a
las escasas, y saturadas clinicas publicas, esto se utiliza como un indicador pero se
privilegian otros, como los senalados con anterioridad.

38 Para una distincion entre ambas véase Vélez et al., 2005.
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sexualidad a través del juicio moral: “Si no tenemos una buena calidad
de vida, el tratamiento no va a surtir efectos mayores. Si una persona
fuma, toma drogas, tiene relaciones sexuales con mucha frecuencia y
cambia de pareja, ;um?” (Médico 6). Apelando a una légica redistribu-
tiva optimizadora de los recursos escasos a través de la seleccion social
(Munioz, 2014a), uno de los coordinadores médicos menciona en una
entrevista, con resignacion, que si no fuese porque los denuncian, refi-
riéndose a un consejero par que realiza una, en mi opinion encomiable,
labor de contraloria, le quitaria el Tar a aquellos pacientes “malos” que
fuman, beben y no son responsables.

Algunos médicos, médicas y profesionales del area médica, reco-
nocen que existen diversos problemas de tipo socioeconémico, como
la pobreza, en la adherencia al Tar. Sin embargo, mencionan que no
es su competencia, al igual que el abasto o desabasto del Tar, y que
se centran en evaluar unicamente los aspectos biomédicos. Articula-
da a la pobreza, la ignorancia, explicitada en términos de “tener o no
cultura” por los entrevistados, es otro de los patrones discursivos que
trata de explicar la adherencia al Tar. Por lo general la cultura, como
ethos biomédico del discurso de la cronificacion, se vincula al respeto y
apropiacion o no de la coc y su modelo explicativo hegemonico del
proceso s/e/a-p-c.

Es decir, las enfermedades, para entenderlas y poderlas controlar,
necesitas tener conocimiento, tener algo en la cabeza, porque no
es lo mismo atender a un analfabeto que tener un universitario,
en eso estamos de acuerdo todos sverdad? No es que estemos
discriminando a nadie pero es asi (Médico 2).

Les hago siempre hincapié en el costo del medicamento, si
tuvieran que comprarlo ellos, pero por un oido le entra a la gente
y por el otro le sale. Es una gente con un nivel cultural muy
bajo, la mayoria (..) saben lo que tienen y siguen teniendo rela-
ciones sin condon, siguen haciendo lo que les da la gana, siguen
tomando alcohol (...) Hay gente que, por ejemplo, acude a las
consultas y no sabe ni cuanto tiene de cp4 y Carga Viral. (...) No
hacen conciencia de la patologia que tienen (...) Estan farreando
diez anos de tu vida (...) Si ta dejas esto, son diez anos menos
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que vas a vivir. Entonces esto es como tratarle un poco y lavarle
el cerebro para que trate de seguir las indicaciones (Médico 4).

La capitalizacion de términos biomédicos como los valores del cp4 y
la Carga Viral, es un indicador para el médico de su potencial cono-
cimiento del v y el TaR, ademas de compromiso con la adherencia.
En la arena de posibilidades de la praxis clinica, ciertas condiciones
materiales de la coc, en este caso la carencia de estas dos pruebas, se
naturalizan privilegiando un marco explicativo para la falta de adhe-
rencia al Tar basado en el juicio de valor sobre su estilo de vida, esco-
laridad o nivel cultural bajo y, en definitiva, la dificultad que existe en
persuadir, con el discurso biomédico de la cronificacion en torno al TAR, a
los pacientes. Con aquellos pacientes que no representan al “tipo ideal”,
en el nivel operativo de la praxis clinica, estructurada por las urgencias
materiales y simbolicas del campo social, no se trata tanto de actuar en
funcion de sus trayectorias socioculturales, sino en una suerte de batalla
contra un enemigo de si mismo y de la coc, de “lavarles el cerebro”. El
estigma estructural opera en una diversidad de niveles y actores involu-
crados en el proceso s/e/a-p-c, como cultura, soma y psiquis individual
y colectiva en torno a la dialéctica entre la muerte y la cronificacion,
reactualizando los procesos sociales existentes de desigualdad a través
de modalidades como la violencia de tipo institucional en la que opera
la coc.

El paciente ideal y el discurso biomédico de la cronificacion representan
la reificacion de las relaciones sociales en el marco de la coc entendida
como un hecho natural y articulada en torno al encuentro médico/
paciente/institucion, marcado por la desigualdad social y el estigma por
vivir con via. Y para ello, en la logica de la praxis clinica institucionali-
zada necesita ser invisible en tanto que cultura e ideologia. Ahora bien,
:los representantes de la sociedad civil que se adscriben a la coc y la
participacion de pacientes y miembros de las areas no médicas, en este
nivel de atencion hospitalaria, acttian bajo el mismo esquema?

Andamios

333



334

RUBEN MUNOZ MARTINEZ

Sociedad civil, corresponsabilidad social y el orden biomédico de la coc

Como un esquema estructural, ideolégico y operativo de la coc, el
paciente ideal, y sus caracteristicas, no solo son considerados por los
meédicos. En la pugna por la legitimidad profesional, la defensa del
espacio de intervencién y los intereses corporativos de los consejeros
pares que imparten la, en mi opinién imprescindible, charla de adhe-
rencia se reproduce, segin lo observado, el mismo esquema que tiene
lugar en una consulta de la siguiente forma: se sanciona al paciente
que no es puntual, no dejandole entrar a la sala aunque haya recorrido
cuatro horas para llegar al hospital;*® no se promueve su participacion,
dirigiéndole, en un acto clientelar, a la Organizacién de la Sociedad
Civil (osc) al finalizar la sesion para responder a sus dudas; se mo-
raliza y psicologiza la falta de adherencia, apelando a la valentia (“los
cobardes acaban en el ataud”, diran) y a la responsabilidad individual
como eje evaluador de su éxito o fracaso; los problemas relacionados
con los efectos secundarios prolongados se atribuyen a un orden psi-
cologico,® al igual que la discriminacion ejercida en el transcurso de
la sesion, como fue el caso de la reaccion de miedo de una paciente,
tapandose y echandose a llorar, frente a las fotos que los miembros
de la osc realizaban al grupo para justificar la actividad sin informar
a los participantes. El coordinador reiteré que su comportamiento se
debia a una depresion, evitando considerar los motivos, que su mala
praxis reactualizaba, esgrimidos por la perjudicada sobre el miedo a la
visibilizacion y discriminacion que ya sufria, en forma de sospechas,
en la familia*. El esquema dominante del paciente ideal, desde el orden
biomédico e individualizador de la coc, se refleja a su vez en la falta

39 Y envidndole, siguiendo el protocolo, al psicélogo para una nueva cita, lo cual, segin
las entrevistas, es percibido por las pvvs como una forma de castigo.

40 La psicologizacion se inscribe en un campo de lucha por la legitimidad de los miem-
bros de la sociedad civil frente a profesionales de areas psicosociales del hospital, en
el cual observé como se interpela a los psicologos defendiendo un conocimiento mas
efectivo, “de vida”, del consejero par que imparte la charla.

41 Fue una de mis entrevistadas, al igual que el consejero par que coordinaba las char-
las de adherencia a las cuales asisti.
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de grupos de ayuda mutua; los argumentos* abarcan desde la no exis-
tencia de espacio disponible, el desconocimiento de sus funciones, su
poca utilidad, su problematica “deriva” hacia una dimension politica,
de denuncia®, y la necesaria delegacion al espacio privado de las OSC,
en una suerte de despolitizacion de la implicacion del paciente en la
corresponsabilidad social** y gestion colectiva del hospital. Como vi-
mos en el caso de la informacion sobre los efectos secundarios del TaRr,
la apropiacion, en términos de la ruptura con la subordinacion que se
espera del paciente ideal del proceso de atencion, es considerada por el
médico negativamente. Dicho esquema estructural se replica a su vez
en la secundarizacion de los servicios de psicologia, consejeria y trabajo
social en la toma de decisiones del hospital a través de su no convocato-
ria a las reuniones “multidisciplinarias”, ya que la direccion del hospital
menciona no considerarlo necesario,” y de la falta de vinculacion entre
areas no médicas* y médicas, fundamentales para cruzar datos sobre
adherencia y coordinar intervenciones biopsicosociales conjuntas.

Lo descrito y analizado a lo largo del articulo representa en los
diversos niveles referidos de la praxis profesional y la participacion
social en el hospital A, mediados por la coc y el estigma estructural, el
impacto de los usos reduccionistas de la sobredeterminacion cultural,
la psicologizacion y la biomedicalizacion del marco dominante de aten-
cion médica, en la falta de adherencia al tratamiento antirretroviral de
los y las usuarias.

42 Por parte de médicos, consejeros y coordinadores del hospital.

43 Considerada asi por el miedo a la participacion, por posibles represalias en torno al
TAR qUe genera en otros usuarios y el problema de los liderazgos, apropiaciones y usos
corporativistas de algunos profesionales del hospital.

4 Lo cual se promueve como objetivo en el Plan Nacional para el Buen Vivir.

45 Segun los actores entrevistados de estas areas y lo documentado en conversaciones
informales con la directiva y los coordinadores.

4 Los equipos de Consejeria y Psicologia no fueron convocados a ninguna de las
reuniones multidisciplinarias que tuvieron lugar durante mi investigacion, quedando
constituidas solo por médicos. No hubo ningtn ejercicio, por parte de la Direccion, de
coordinacion del trabajo e informacion entre areas médicas y no médicas.

Andamios

335



336

RUBEN MUNOZ MARTINEZ

Discusion

Esta es la primera investigacion que aborda los determinantes sociales
de la falta de adherencia al TArR en Ecuador y se suma a las escasas
existentes en Latinoamérica como las mencionadas de Arrivillaga et al.
(2011) en Colombia o los trabajos de Margulles et al. (2006) en Argen-
tina, problematizando el concepto de adherencia basado en la respuesta
biomédica del organismo y en la concepcion del actor racional. Su ma-
yor aporte, y originalidad, reside en el analisis de la adherencia al Tar
desde la concepcion de la atencion médica, sus sistemas organizativos y
estrategias, entendidos como una cultura e ideologia con caracteristicas
locales pero sujeta a procesos estructurales y globales y reproductora de
las relaciones sociales que la sedimentan.

El programa de vin-Sida en Ecuador ha experimentado desde 2008
un incremento de su financiacion nunca antes visto en la historia del
pais, en sintonia con la del sector de salud publico, lo cual ha reper-
cutido en el crecimiento de la cobertura y accesibilidad al Tar en las
poblaciones de estrato socioeconémico bajo con mayor prevalencia.
Pese a ello, todavia enfrenta algunos desafios. En el contexto actual de
Guayaquil encontramos evidencia de tres determinantes en las dificul-
tades en el acceso y adherencia al Tar de las pvvs, mediados por el
impacto del estigma estructural hacia esta condicion de salud existente
en la sociedad y por la articulacién con la violencia institucional que
opera en la coc respecto a su clase social, identidad sexogenérica u
orientacion sexual: sociales, econémicos y culturales. Como hemos
visto, esto sucede en la relacion del usuario con el acceso y la atencion
meédica en el primer y el tercer nivel de atencion entendidos de forma
articulada. Tres son los mecanismos de la coc de la instituciéon sujeto
de estudio que ejercen de gramatica explicativa del proceso s/e/a-p-c v,
a su vez, segregadora con un impacto en la falta de adherencia al Tar: la
sobredeterminacion cultural, la psicologizacion y la biomedicalizacion.

Uno de los problemas centrales identificados en la investigacion es la
infrautilizacion del primer nivel de atencion por las pvvs y la saturacion
del hospital A. Todo ello con implicaciones, entre otras, en su adecua-
da provision de servicios. En el primer nivel, el débil desarrollo de la
atencion sensible a esta problematica de salud en términos de insumos,
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competencias técnicas y lucha contra la estigmatizacion, coadyuva en
la masificacion del hospital A y en la dificultad de las pvvs, por sus
escasos recursos economicos, para acudir desde su lugar de residencia.
Dos ejemplos analizados de violencia institucional articulada al estigma
son la no llegada del TaRr a estas clinicas pese a existir un protocolo de
descentralizacion, y la ruptura de la confidencialidad debida a la dis-
posicion de las consultas compartidas con otros pacientes y a la mala
praxis de sus profesionales de la salud. El miedo a la visibilizacion en
el barrio de residencia, de la que huyen los usuarios/as acudiendo al
hospital, se reactualiza en la configuracion no privada de las consultas
externas en el tercer nivel, las cuales violan nuevamente el derecho a su
confidencialidad y median en la interaccion médico/paciente.

En la masificacion del hospital coadyuva, a su vez, la discrimina-
cion sufrida en las urgencias o cirugias en otros hospitales del tercer
nivel. En el hospital estudiado, otro determinante en la falta de adhe-
rencia que enfrentan es la frecuente ausencia del Tar y las pruebas cp4
y Carga Viral. Frente a la rotura de stock de los antirretrovirales, los
pacientes y los médicos/as despliegan ciertas estrategias articuladas a
la coc. Mientras que los pacientes retrasan su comienzo para disponer
de medicamentos de reserva, los médicos/as prescriben para menos
dias que los indicados en el protocolo con el fin de distribuirlos entre
mas personas y seleccionan a los/las pacientes adherentes o a aquellos
que parezcan serlo, normalizando el marco operativo de la coc. Some-
tido a este determinante de la praxis clinica, el médico/a ejerce, desde
el discurso biomédico de la cronificacion, una seleccion social que opera
a través de la concepcion del paciente ideal, sustentada en un esquema
basado en el juicio sobre su estilo de vida y su capacidad y disposicion
de apropiarse de la coc en el nombre, segun los informantes, de la
“falta, o no, de cultura”. Para el médico, y otros participantes en la coc
como los miembros de la sociedad civil, el paciente es significado
como la expresion de las fallas sistémicas naturalizadas en la praxis
profesional, delegando su reproduccion o subversion, el fracaso o
éxito de la eficacia terapéutica, al terreno de la conducta individual
y la respuesta farmacologica. Esto es, a través de las representaciones
sociales y usos profesionales del maridaje entre “paciente ideal” y
“el discurso biomédico de la cronificacion”, se reifican las relaciones
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sociales, terapeuta/pacientes/institucion, para transformarlo en un
chivo expiatorio, cuando es el “paciente malo”, o en el depositario de
la eficacia terapéutica cuando es el “paciente ideal”, naturalizando los
determinantes de la coc que impactan, desde el estigma estructural y
la violencia institucional, en la falta de adherencia al TarR. En este es-
quema ideoldgico, la participacion colectiva del usuario en el hospital,
por ejemplo con grupos de ayuda mutua, y de las areas no biomédicas
en la toma de decisiones y abordajes conjuntos, con las biomédicas, no
tiene en la actualidad lugar.

CONSIDERACIONES FINALES

A continuacion realizo algunas recomendaciones dirigidas al ambito de
las politicas publicas, de la sociedad civil y de la concepcion organi-
zativa biomédica en el hospital. Considero imprescindible la garantia
de disponibilidad de antirretrovirales y la capacitacion en derechos
humanos, estigma, discriminacién y antropologia de la salud en el
primer y tercer nivel de atencién, anadiendo las competencias técnicas
en ViH a los miembros de la sociedad civil, en el hospital y médicos del
primer nivel. Se recomienda la incorporacion de las areas de psicologia
y consejeria en los grupos multidisciplinarios y medidas que permi-
tan la circulacion de informacion entre areas médicas y no médicas
fundamentales para cruzar datos sobre adherencia e implementar in-
tervenciones biopsicosociales conjuntas. En correspondencia con los
lineamientos del “Buen Vivir”, se sugiere profundizar en la produccion
de mecanismos de corresponsabilidad social en la gestion de los ambi-
tos de salud, como los grupos de ayuda mutua en el hospital.
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